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AVANT-PROPOS A L’EDITION FRANCAISE 


En Suisse, on constate une demande croissante d’informations 
sur le theme de la mort ainsi qu’une disponibilite generalisee a 
s’interroger sur la derniere phase de la vie. La strategie natio¬ 
nal en matiere de soins palliatifs, en vigueur de 2010 a 2015, a 
beaucoup contribue a sensibiliser le public aux soins donnes aux 
grands malades et aux mourants. 

Travaillant depuis de nombreuses annees au developpement 
de la medecine palliative, d’abord en Allemagne et maintenant 
en Suisse, au CHUV a Lausanne depuis 2011, j’ai souhaite pro¬ 
poser au public helvetique une edition de mon essai Uber das 
Sterben qui est paru en Allemagne en 2011. C’etait possible a 
condition d’en adapter plusieurs parties au contexte helvetique. 
Les chapitres 2, 3, 8, 9 et 10 ont ete en partie ou entierement 
reecrits. 

Ce sont les auditeurs de mes conferences sur la mort et le 
«mourir» qui m’ont incite a ecrire cet ouvrage. Souvent, ils me 
demandaient s’il existait un livre dans lequel ils pourraient retrou- 
ver les reflexions qu’ils venaient d’entendre. Des personnes ayant 
souffert de la disparition d’amis ou de proches parents m’ont dit 
regretter de ne pas avoir entendu plus tot mes reflexions sur la fin 
de vie, nourries par mon experience medicale. 

Ce livre nait aussi d’une autre motivation. J’observe regulie- 
rement que beaucoup d’hommes et de femmes confrontes a la 
mort se comportent de maniere irrationnelle, quelle que soit leur 
formation. Ce constat vaut pour les mourants et leurs proches, 
ce qui n’est pas une surprise. 11 vaut aussi pour les profession- 
nels de la sante, en particulier les medecins, ce qui interpelle 
davantage. Comment expliquer cette attitude irrationnelle? 
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MOURIR 

Le plus souvent, la reponse est simple et tient en un seul mot: 
la peur. 

«La peur» est le titre implicite de nombreux debats passion- 
nes sur la fin de vie. Dans ma pratique quotidienne a l’hopital, au 
chevet des mourants, j ’observe comme cette peur demeure omni¬ 
presente. Elle plane sur les entretiens entre medecins et patients 
souffrant de maladie incurable, souvent sans etre explicitee et 
meme en etant sciemment ignoree. Elle est le principal obstacle 
a une communication sur la mort et la fin de vie. Enfin, a cause 
de competences insuffisantes des medecins dans le domaine pal- 
liatif, elle est la cause principale de decisions medicales erronees 
a l’origine du deroulement douloureux de certains deces. 

Malgre l’abondante litterature qui lui est consacree, la mort 
reste un tabou. Cela tient bien sur a l’angoisse fondamentale sus- 
citee par la disparition de notre « moi» au moment du deces. A 
quoi s’ajoute la peur concrete et tres repandue de mourir dans 
la souffrance. 11 y a aussi la peur d’etre livre a un acharnement 
therapeutique allongeant inutilement le deroulement du deces, 
sans que Ton puisse s’y opposer. 

Avec ce livre, mon voeu le plus cher est de soulager quelque 
peu la peur de mourir, en particulier de mourir dans la souf¬ 
france. A cet egard, il se produit souvent un phenomene para¬ 
doxal, proche de la self-fulfilling prophecy (la prophetie auto- 
productrice): plus un individu se laisse envahir par la peur 
de souffrir et de perdre la maitrise de sa vie, plus ses craintes 
tendent a se realiser. 

La peur est mauvaise conseillere. Elle deforme les percep¬ 
tions, elle entrave l’acces a l’information et elle empeche le 
dialogue. Pour ces trois raisons, trop de gens echouent a bien 
se preparer a mourir. Or les patients que nous avons le privi¬ 
lege d’accompagner dans la derniere phase de leur vie nous 
apprennent que se preparer a mourir est la meilleure fafon d’ap- 
prendre a vivre. 


Lausanne, decembre 2013 
Gian Domenico Borasio 
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1 

QUE SAVONS-NOUS SUR LA MORT? 


La mort, avec la naissance, est L unique evenement qui concerne, 
c’est ineluctable, tous les etres humains. Si nos connaissances 
sur le commencement de la vie sont multiples et precises, la 
mort, elle, reste un domaine encore largement inexplore. La 
venue au monde d’un etre humain est scrutee dans des mil- 
liers de manuels et des centaines de milliers d’articles. De la 
fecondation de l’ovule au developpement d’un foetus viable, 
l’embryologie a etudie les moindres details des etapes precedant 
la naissance. Nous savons meme a peu pres quand et comment 
quel gene controle quel stade du processus embryonnaire. Mais 
que savons-nous sur le «mourir», ce moment ou la vie s’arrete? 
Surprise, la plupart des questions restent ouvertes. A commencer 
par la plus importante: pourquoi mourons-nous ? 


POURQUOI MOURONS-NOUS? 

La question n’est pas si banale. Recourant a des manipulations 
genetiques, des chercheurs ont reussi a prolonger, apparemment 
de fafon illimitee, la vie d’organismes inferieurs - une algue par 
exemple. De leur cote, les theoriciens de revolution apportent 
une explication scientifique a la limitation de la duree de la vie 
biologique. Selon l’hypothese dite de l’«ADN ego'iste», tous 
les organismes vivants ne sont que des machines biologiques 
dont le but est de maximiser la transmission, la multiplication et 
le melange de leur materiel genetique. Si Ton suit ce raisonne- 
ment, la fonction bio-evolutive d’un organisme vivant s’epuise 
quand il a engendre le plus de descendants possibles et veille a 
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MOURIR 

leur survie jusqu’a l’age ou ceux-ci sont a leur tour capables de 
se reproduire. Apres quoi, cet organisme devient un concurrent 
de ses propres descendants pour Faeces a la nourriture, sans plus 
aucun avantage pour la diffusion de ses genes. 11 devrait alors 
disparaitre le plus vite possible au profit de son espece. 

De toute evidence cette logique ne s’applique plus a 
Fhomme evolue. Reste que de recentes contributions sur la mort 
se laisseraient justifier sans peine par la theorie de revolution. 
Je songe au debat allemand sur le «deces precoce dans Finteret 
de la societe»: a un certain stade de leur maladie, des patients 
devraient se contenter de soins limites, pour des raisons stric- 
tement economiques. De telles propositions sont dangereuses 
dans un monde ou la repartition des ressources est toujours plus 
soumise a la loi du plus fort. 

Par bonheur, l’humanite, au cours de sa longue histoire, a 
developpe d’autres approches de la vie et de la mort. Puisant 
dans la culture, la morale ou la religion, elles s’opposent aux 
strategies de la biologie evolutive ou a celles de l’economie. Leur 
presentation exhaustive depasserait le cadre de cet ouvrage; cer- 
taines seront toutefois mentionnees dans les chapitres suivants. 


LA MORT CELLULAIRE PROGRAMMEE 

Si Fon selectionne la rubrique «mort» dans l’index d’un manuel 
de physiologie, on trouve des informations, mais seulement sur 
la mort de cellules individuelles, celle de parties de tissus ou 
eventuellement cede d’organes. 

La mort cellulaire a ete tres bien etudiee car elle joue un role 
determinant dans le developpement embryonnaire. Le proces¬ 
sus physiologique de la mort cellulaire programmee est appele 
apoptose: au cours de la croissance et de la differentiation des 
organes, des cellules sont formees en quantite superflue et se 
trouvent en concurrence pour une quantite limitee de facteurs 
de croissance. Les cellules surnumeraires sont naturellement 
ecartees et meurent, mais pas « gratuitement»: elles activent des 
genes d’autodestruction et precipitent leur fin au profit du reste 
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QUE SAVONS-NOUS SUR LA MORT? 

de la collectivite. Elies precedent de la fagon la moins domma- 
geable pour Forganisme, par une sorte d’implosion qui empeche 
la liberation de contenus cellulaires nuisibles et facilite l’eva- 
cuation des restes de la cellule par des cellules immunitaires 
specialises. Cette elimination naturelle des ordures du corps 
regule les mecanismes hautement compliques du developpe- 
ment embryonnaire. De son bon deroulement decoule le fait que 
Fenfant naitra avec le nombre normal de membres, d’organes et 
de cellules nerveuses - chaque fois un petit miracle. 

Voila qui confere un sens inattendu a Fancien proverbe 
«media vita in morte sumusv> (an milieu de la vie nous sommes 
entoures par la mort). La mort ne nous accompagne pas seule- 
ment des notre naissance mais deja bien avant celle-ci; elle est 
la condition sine qua non pour que nous venions au monde sous 
la forme d’organismes viables. 

Puis, toute notre vie, la mort cellulaire joue aussi un role cru¬ 
cial dans la physiologie de notre organisme, en particulier dans 
le systeme immunitaire. Des globules blancs du sang (les lym¬ 
phocytes T) ont pour mission de reconnaitre les cellules du corps 
infectees par un virus ou proliferant de fag on maligne (les cel¬ 
lules cancereuses). Ils les detmisent en declenchant leur propre 
programme de mort cellulaire. De la meme maniere, ce proces¬ 
sus vertueux elimine les globules blancs qui, au cours de leur 
maturation, se mettraient a attaquer les tissus de Forganisme. Ce 
n’est pas insignifiant: si cette mecanique s’enraie, des maladies 
auto-immunes peuvent apparaitre, comme la sclerose en plaques 
ou la polyarthrite rhumato'ide. 


LA MORT DES ORGANES 

On sait que des parties d’organe ou meme des organes entiers 
peuvent mourir sans consequence fatale pour Forganisme 
affecte. Une limitation de la circulation sanguine est la cause 
principale de la mort d’un organe ou d’une partie d’organe. 
C’est le cas lors d’un infarctus cerebral ou d’un infarctus du 
myocarde. L’autre cause, c’est un traumatisme, par exemple 
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MOURIR 

lorsque la rate se dechire ou se rompt. S’il le faut, on peut vivre 
sans rate, avec un seul rein ou un seul poumon. Mais on ne vit 
pas sans coeur ni sans cerveau; l’organisme ne peut survivre que 
si ces deux organes n’ont subi que des lesions partielles. 

Les membres d’un organisme peuvent aussi mourir et etre 
amputes sans que cela entraine forcement la mort. De nom- 
breuses especes animales reconstituent des organes detruits 
voire des membres entiers par regeneration. Cette capacite s’est 
toutefois reduite avec la specialisation et la complexification des 
organes au cours de revolution. Chez l’etre humain, le foie pos- 
sede une grande capacite de regeneration, la peau egalement. 
Des decouvertes recentes ont montre que meme le cerveau peut 
partiellement se regenerer apres une lesion grace aux cellules 
souches neuronales. Cette alternance entre la vie et la mort nous 
accompagne done depuis notre conception jusqu ’a notre deces. 


LA MORT DE L’ORGANISME 

La cause immediate de la mort la plus souvent indiquee sur les 
certificats de deces est l’« arret cardio-respiratoire», e’est-a-dire 
Larret de la fonction cardiaque et de la circulation sanguine. Or, 
dans la plupart des cas, L arret cardio-respiratoire n’est pas la 
cause du deces mais seulement un signe visible de celui-ci. Cette 
meprise reflete notre ignorance. Qu’est-ce qui provoque vrai- 
ment la mort d’un organisme? Quand survient-elle exactement? 
Les etudes sont rares. Elies seraient pourtant tres utiles, car les 
medecins sont souvent les premiers surpris par le deroulement 
du deces de leurs patients, comme Lillustrent deux exemples 
tires de ma pratique medicale 

Charles F., 73 ans, a un cancer du poumon, avec des metastases 
dans le foie, les os, la peau et le cerveau. Ses reins ne fonctionnent 
presque plus, son abdomen et ses poumons sont remplis d’eau. Ses 
valeurs sanguines le condamnent, selon les manuels de medecine. 
II ne pese plus que 40 kg, Talimentation artificielle n’a pas freine 
son amaigrissement. II a d’ailleurs fini par la refuser, tout comme la 
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dialyse et toutes les mesures visant a pro longer sa vie. Son voeu le plus 
cher est de mourir. L’allegement de ses difficultes respiratoires par 
la prise de morphine n’y change rien. Son souhait n’est pourtant pas 
exauce. Alors, chaque jour, Charles interroge medecins et soignants: 
«C’est pour quand?». II ne demande pas d’assistance au suicide, 
mais de toute evidence son etat le fait extremement souffrir. II a pris 
conge de sa famille; il estime ne plus rien avoir a regler. Pourtant, 
deux semaines passent encore avant qu’il puisse enfin mourir. Deux 
semaines durant lesquelles, de l’avis des medecins meme les plus 
experiments, son organisme a fonctionne au-dela de ce qui est phy- 
siologiquement possible. 

Matilde W., 85 ans, souffre d’un cancer du sein avec des metas- 
tases dans les os. Elle est hospitalisee dans un service de soins pallia- 
tifs depuis qu’il taut reajuster la medication prescrite pour soulager 
ses douleurs. L’equipe soignante est d’avis qu’elle pourra retourner a 
son domicile lorsque ses douleurs auront diminue. Elle pourra alors 
vivre encore quelques mois avec une bonne qualite de vie. Le soir 
du troisieme jour, alors que les douleurs ont deja pu etre nettement 
attenuees, Mathilde annonce a l’infirmiere de garde: «Je vais mou¬ 
rir cette nuit.» La soignante est surprise car rien n’indique une telle 
evolution. La sortie de l’hopital est d’ailleurs deja planifiee pour la fin 
de la semaine. L’infirmiere essaie de calmer la patiente. Matilde n’a 
cependant pas du tout Pair inquiet. Elle repete tranquillement que ce 
sera sa derniere nuit. Et effectivement, elle meurt dans son sommeil a 
quatre heures du matin. 

Presque tous les medecins peuvent parler de patients qui ont 
continue a vivre un certain temps, dementant tous les pronostics 
cliniques. Plusieurs fonctions vitales de leur organisme etaient 
defaillantes, mais ils resistaient. Le cas inverse est aussi bien 
connu: des personnes tres agees et/ou gravement malades ne 
sont de loin pas en phase terminale, mais leur deces surprend les 
medecins qui ne reussissent pas a identifier une cause plausible, 
meme avec une autopsie. Comment l’expliquer? 

Nous savons avec certitude que l’etre humain ne meurt pas 
«d’un seul coup». Les organes s’epuisent a des vitesses et a 
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des moments differents avant leur arret definitif. Quand le deces 
devient imminent, line redistribution de la circulation sanguine 
s’opere en faveur des organes vitaux internes et du cerveau. 
Simultanement, une chute de la tension arterielle affecte en 
particulier la capacite fonctionnelle des reins. La mort propre- 
ment dite represente un effondrement de l’activite coordonnee 
des organes vitaux dont la fonction principale est d’alimenter 
le cerveau en glucose et en oxygene. Le signe exterieur de cet 
effondrement est 1’arret de l’activite respiratoire et cardiaque. 

En principe, la perte de la capacite fonctionnelle de chaque 
organe vital peut entrainer la mort. Sont concemes le coeur, les 
poumons, le foie, les reins et le cerveau. Tous les processus qui 
menent au deces decoulent d’une lesion directe ou indirecte 
d’un ou de plusieurs de ces organes vitaux. Sur le plan physio- 
logique, on distingue done cinq types de deces decrits dans les 
paragraphes suivants. 

La mort cardio-circulatoire 

A la question « comment voudriez-vous mourir?», les gens pri- 
vilegient pour la plupart un deces rapide et sans douleur, typique- 
ment une mort subite par arret cardiaque. Cette fai;on de mou- 
rir presente des desavantages meconnus, j’y reviendrai. Mais 
il convient a ce stade de souligner que les defaillances cardio- 
circulatoires provoquent rarement une mort subite. Le scenario 
le plus frequent est celui d’une insuffisance cardiaque chro- 
nique, favorisee par le tabagisme ou le diabete. Or nous savons 
etonnamment peu de choses sur cette maniere de mourir. De 
recentes etudes montrent tout de meme que les symptomes des 
patients en insuffisance cardiaque terminale ressemblent beau- 
coup a l’etat des patients atteints d’un cancer. Les douleurs 
et surtout les difficultes respiratoires jouent un role central. 
L’epuisement extreme du a la faiblesse cardiaque est en gene¬ 
ral vecu comme le symptome le plus penible, qu’il est difficile 
d’attenuer. 
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La mortpulmonaire 

Dans ce cas, la detresse respiratoire est le symptome central. 
La gene et la souffrance dependent directement de la vitesse 
a laquelle la fonction pulmonaire se degrade. L’etat du patient 
peut se pejorer rapidement, ce qui genere beaucoup d’anxiete. 
De fortes doses de medicament sont alors requises. A 1’inverse, 
une faiblesse respiratoire chronique aboutit le plus souvent a une 
mort paisible en plein sommeil. L’organisme s’est habitue a un 
taux eleve de C0 2 dans le sang, jusqu’au moment ou il glisse 
dans une «narcose au C0 2 ». 


La mort hepatique 

Quand le foie ne peut plus assurer sa fonction de detoxification, 
par exemple en raison de metastases, des produits metaboliques 
toxiques (ammoniaque, bilirubine) s’accumulent dans le sang. 
Ces substances sont responsables du teint jaunatre de la peau 
et des yeux des malades du foie. Elies ralentissent l’activite 
cerebrale et les patients sombrent d’abord dans un etat de som¬ 
nolence, puis dans un coma hepatique dans lequel ils meurent 
generalement paisiblement. 11 arrive parfois que le coma hepa¬ 
tique soit precede de moments de confusion et d’agitation; un 
traitement particulier est alors requis (chap. 4.2). 


La mort renale 

Les reins assument aussi une fonction importante d’elimination 
des dechets toxiques. 11s assurent la regulation des concentra¬ 
tions ioniques (sodium, potassium, calcium, etc.) necessaires au 
bon fonctionnement de l’organisme. Un desequilibre ionique 
peut provoquer des etats confusionnels et des crises epilep- 
tiques, ou encore des troubles du lythme cardiaque voire un arret 
cardiaque. Sinon le deces se deroule de maniere semblable au 
deces hepatique, par un coma irreversible. 
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La mort liee an cerveau 

La notion de «mort cerebrate» est deliberement evitee ici, car 
le public l’associe a la transplantation d’organes. Considerons 
d’abord les deces dus a une lesion cerebrale. Un premier sce¬ 
nario englobe les cas ou 1’ augmentation de la pression intracra- 
nienne comprime des parties du cerveau dans l’espace restreint 
du crane, provoquant l’arret des fonctions cerebrates et la mort. 
Cela se produit apres une hemorragie, un accident vasculaire 
cerebral ou quand se developpent des metastases. Le deces se 
deroule assez vite. 11 est precede d’une rapide perte de connais- 
sance qui peut s’accompagner de convulsions et de douleurs. Un 
deuxieme groupe de deces, en croissance constante, concerne 
des patients atteints de demence ou d’autres maladies neurode- 
generatives. La deterioration progressive de leur systeme ner- 
veux s’etale sur plusieurs annees; a la fin, le cerveau ne controle 
plus correctement des fonctions vitales comme 1’ alimentation ou 
la deglutition. Les deces sont en general paisibles, a condition 
que le lent processus menant a la mort ne soit pas derange par 
des interventions medicates inutiles (chap. 6). 

De nombreux deces resultent d’une combinaison de deux 
ou plusieurs de ces processus, par exemple lorsqu’une personne 
atteinte de demence avancee meurt d’une pneumonie. 11 importe 
surtout de se souvenir que les deces sont tous lies a la defaillance 
d’un ou de plusieurs organes vitaux. 


LA MORT CEREBRALE ET LA MORT DE LA PERSONNE 

Le debat sur la mort cerebrale illustre les peurs en partie irration- 
nelles qui traversent la societe a propos de la fin de la vie. Vul- 
gariser cette matiere complexe devrait contribuer a desamorcer 
ces craintes; medecins et scientifiques n’y reussissent malheu- 
reusement pas toujours. 

Aujourd’hui, le concept de mort cerebrale est principalement 
associe au prelevement d’organes en vue de leur transplantation. 
Le concept de mort cerebrale rend possible, conformement a la 
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loi et aux directives ethiques, de prelever sur un etre humain des 
organes vitaux pour les greffer dans le corps d’un tiers. La mort 
cerebrale est constatee quand le cerveau est atteint d’une des¬ 
truction irreversible alors que les autres organes vitaux peuvent 
etre conserves intacts en maintenant artificiellement la respira¬ 
tion et la circulation sanguine jusqu’a leur prelevement par une 
equipe medicale depechee en urgence. 

La mort cerebrale ne represente done pas le moment ou toutes 
les fonctions corporelles se sont arretees de fafon definitive: la 
medecine intensive moderne permet, a certaines conditions, de 
maintenir artificiellement pendant plusieurs semaines les fonc¬ 
tions corporelles de base des patients chez qui la mort cerebrale 
a ete constatee. En revanche, la mort cerebrale represente le 
moment a partir duquel L integrity de Lorganisme, qui exige au 
minimum le bon fonctionnement du tronc cerebral, est irreversi- 
blement perdue. Ce seuil franchi, la «vie» de differents organes 
peut certes etre prolongee; mais la mort de l ’ensemble de l ’or- 
ganisme en tant qu ’unite biologique integree est deja accom- 
plie. Contrairement a ce que Lon observe chez des patients en 
etat comateux, toutes les fonctions vitales des patients en etat de 
mort cerebrale s’arretent aussitot que la ventilation mecanique 
et la stimulation de la circulation sanguine sont suspendues - 
l’absence de controle par le cerveau en est 1’explication. 

Comme souvent avec la fin de la vie, les problemes que pose 
la mort cerebrale ne sont pas rationnels mais plutot intuitifs et 
psychologies - ce qu’il ne faut pas sous-estimer. 11 est tout 
simplement difficile d’accepter qu’une personne semblant dor- 
mir, dont la peau est encore rose et le corps chaud, soit« morte ». 
Cette barriere psychologique ne se laisse pas abattre avec des 
arguments rationnels; chaque medecin qui a mene des entretiens 
en vue d’une transplantation le sait bien. 11 faut d’abord accep¬ 
ter et respecter le chagrin et le desespoir des proches. Dans un 
deuxieme temps seulement, avec tact et prudence, il est possible 
d’evoquer la volonte presumee du patient: consentirait-il a un 
prelevement d’organes si la question pouvait lui etre adressee? 
La mort juridique et medicale du patient ne suppose pas que sa 
volonte soit insignifiante. Si tel etait le cas, personne n’ecrirait 
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de testament ou ne remplirait de carte de donneur d’organes. 
Ramener la discussion a la volonte presumee du patient soulage 
en general les proches (chap. 8). 


NAISSANCE ET MORT, DEUX PROCESSUS PARALLELES 

Etonnamment, beaucoup de similitudes rapprochent la nais- 
sance et la mort. Ces deux evenements sont les seuls communs a 
tous les etres humains et a tous les etres vivants. Dans les deux 
cas, la nature a tout prevu: elle a pris des mesures pour que les 
processus physiologiques se deroulent le mieux possible; elle 
fait d’autant mieux son travail que la medecine ne s’en mele 
pas. Or la realite est tout autre. Dans les deux cas, la medecine 
moderne intervient toujours plus souvent, de faqon toujours plus 
invasive et souvent inutile. 


NAITRE 

On sait depuis longtemps que des processus biologiques com- 
pliques se deroulent plus ou moins automatiquement pendant la 
grossesse et a la naissance. Ces dernieres annees, la recherche 
en biologie moleculaire a etudie minutieusement le develop- 
pement embryonnaire; elle a mis en lumiere un nombre crois¬ 
sant de details fascinants sur les mecanismes biologiques qui 
produisent un organisme humain complexe a partir d’un ovule 
microscopique. Nous connaissons aussi tres bien ce qui se joue 
a la naissance: par exemple comment elle est pilotee par des 
hormones administrables artificiellement pour «provoquer» 
raccouchement lorsqu’il tarde. En regie generate, la naissance 
suit done un schema exactement prepare par la nature pour 
maximiser les chances de survie de la mere et de l’enfant. Les 
sages-femmes experimentees savent qu’elles doivent intervenir 
le moins possible pour que l’accouchement se deroule bien. Les 
interventions medicales ne sont necessaires que dans une mino- 
rite de cas. Aux Pays-Bas, plus de la moitie des accouchements 
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ont lieu a la maison sans assistance medicale; or la mortality des 
nouveau-nes y est plus basse qu’en Italie qui detient le record 
europeen des naissances par cesarienne. 

Une intervention medicale peut bien sur s’averer indispen¬ 
sable, par exemple quand le bebe se presente dans une position 
inadequate ou si la mere a souffert de certaines maladies. Heu- 
reusement, rares sont les situations imposant de recourir aux 
technologies sophistiquees de la medecine des prematures et de 
la medecine intensive. 11 faut s’y resoudre quand 1’enfant nait 
avec beaucoup d’avance sur le terme ou lors de grossesses mul¬ 
tiples qui resultent presque toujours d’une insemination artifi- 
cielle. L’enjeu, c’est alors la survie du nouveau-ne ainsi que la 
sante de la mere et du bebe. Les immenses progres realises ces 
dernieres annees dans cette discipline permettent a des enfants 
pesant moins de 500 grammes a la naissance de survivre sans 
handicap severe. 

Malheureusement, la mefiance envers la naissance naturelle 
a progresse durant la deuxieme moitie du 20 c siecle; avec poui- 
consequence une medicalisation croissante de la grossesse et 
de Laccouchement. Si l’utilite des investigations prenatales est 
indiscutable, leur frequence elevee dans les pays industrialises 
Lest moins. Les resultats de ces examens peuvent plonger les 
futurs parents dans une inquietude excessive. La cesarienne, 
souvent recommandee par les gynecologues (une naissance sur 
trois en Suisse), tend a remplacer les accouchements naturels. 
Pourtant les avantages de ceux-ci ont ete redecouverts ces der¬ 
nieres annees; le succes croissant des maternites dirigees par des 
sages-femmes en temoigne. 


MOURIR 

La mort est aussi l’aboutissement de processus biologiques que 
Lon commence a comprendre ou que Lon redecouvre depuis peu. 
Fait revelateur, la mort naturelle n’est pas mentionnee dans la 
classification internationale des maladies (CIM-10). Quand une 
personne meurt, il faut apparemment que ce soit d’une maladie. 
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Mourir «de vieillesse», comme on disait autrefois, n’est pas 
dans le radar de la medecine contemporaine. 11 n’est done pas 
etonnant que les medecins se sentent obliges d’intervenir en per¬ 
manence dans le deroulement du deces de leurs patients: ils ne 
savent pas - leur formation ne les y a pas prepares - qu’il existe 
un processus de mort naturelle: il se prepare, se reconnait et 
s’accompagne; et dans 1’ideal il ne faudrait jamais le perturber 
(chap. 6 et 7). 

Pas loin de 90% des personnes en fin de vie pourraient sans 
probleme etre prises en charge par des medecins de famille, avec 
l’aide de soignants professionnels et de benevoles formes. Tous 
ces gens pourraient en principe mourir a la maison. Pour environ 
10% des deces, des connaissances specialisees en medecine pal¬ 
liative sont necessaires, et la plupart de ces cas peuvent etre sui- 
vis a domicile par des equipes mobiles de soins palliatifs. Seu- 
lement 1 a 2% des personnes en fin de vie doivent etre traitees 
dans une unite specialisee de medecine palliative. La complexity 
de leur situation exige parfois de recourir aux technologies les 
plus avancees de la medecine, mais avec le seul but d’alleger 
leurs souffrances. 

Malheureusement la mort a aussi fait l’objet d’une medi- 
calisation croissante durant la deuxieme moitie du 20 c siecle. 
Les succes epoustouflants de la chirurgie et des soins intensifs 
ont fait naitre un sentiment de toute-puissance dans le corps 
medical. Si bien que la mort finit par etre consideree comme 
une ennemie et son arrivee est ressentie comme un echec, voire 
une vexation narcissique. «Je hais la mort!» proclame Bruno 
Reichart. Le plus celebre chirurgien cardiaque allemand s’expri- 
mait ainsi dans une interview a Die Zeit en 2007. Cette attitude, 
encore repandue dans les hopitaux des pays occidentaux, a cause 
et provoque encore des souffrances inutiles a bien des patients et 
a leurs families. Elle est aussi responsable des frustrations et du 
surmenage de tant de medecins et infirmiers. 

Exactement comme pour la naissance, cette evolution erro- 
nee a fini par entrainer une prise de conscience. Notre appre¬ 
hension de la mort change. On «redecouvre» dans la mort 
naturelle et l’accompagnement des personnes en fin de vie une 
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mission ancestrale de la medecine. Une maxime attribute a plu- 
sieurs auteurs au cours des siecles redevient tout a fait actuelle: 
le medecin «guerit quelquefois, soulage souvent, console tou- 
jours». A la «naissance en douceur» repond l’aspiration, large- 
ment partagee, a une «mort douce». 

Le sens de la mort naturelle, les moyens de s’y preparer, les 
mesures a prendre et les erreurs a ne pas commettre au moment 
crucial feront l’objet des chapitres suivants. 


EXPERIENCES DE MORT IMMINENTE 

Les experiences de «mort imminente» intriguent. Ce phe- 
nomene est regulierement commente depuis longtemps. Carl 
Gustav Jung s’est penche sur ces experiences «extracor- 
porelles» (out of body experiences) apres en avoir vecu une 
personnellement. Plus recemment, des dizaines de livres et 
d’innombrables articles ont ete consacres a ce sujet. Un livre 
dont le titre est Mourir ne peut l’ignorer. J’accompagne des 
mourants depuis de nombreuses annees et j’avoue que jamais 
je n’ai rencontre une personne ayant vecu pareille experience. 
Mais la majorite des recits de «mort imminente» surviennent a 
la suite d’accidents, apres des sejours aux soins intensifs ou de 
lourdes operations, et non pas lors de passage dans des unites 
de soins palliatifs. 

Les comptes rendus decrivent comment, sous narcose ou 
dans tout autre etat trouble de la conscience, le sujet a la sensa¬ 
tion d’etre arrache de son corps et de pouvoir observer la situa¬ 
tion de l’exterieur. Les temoignages narrent assez precisement 
les paroles, ainsi que les faits et gestes des personnes presentes 
(par exemple l’equipe chirurgicale). Une image revient souvent: 
celle d’un tunnel au bout duquel brille une forte lumiere; des 
sujets y reconnaissent des parents decedes ou y associent des 
figures religieuses. II regne une sensation de paix et de bien-etre, 
si bien que les temoins disent souvent avoir trouve penible de 
«revenir» dans leur corps. 
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11 n’est pas possible de tirer des conclusions de ces expe¬ 
riences car elles ont toutes en commun que les temoins ne sont 
justement pas morts. Une explication neurophysiologique plau¬ 
sible de ce phenomene est avancee, mais elle reste controversee. 
Une chose est toutefois certaine: ceux qui ont approche ainsi la 
mort confient que desormais ils la redoutent moins et qu’ils sont 
plus calmes face aux epreuves. Leurs temoignages nous invitent 
done a considerer ce phenomene sous un angle positif. Car tout 
ce qui diminue la frayeur de la mort aide les gens a vivre. 
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LA FIN DE VIE ENTRE DESIR ET REALITE 


Lors de mes conferences, j’aime demander aux auditeurs com¬ 
ment its souhaiteraient mourir. Je leur propose de choisir entre 
trois alternatives: 

1. line morte subite, inattendue car elle survient en pleine 
sante, par exemple suite a une crise cardiaque; 

2. une mort moyennement rapide causee par une maladie 
grave et evolutive, typiquement un cancer qui se pro- 
longe deux ou trois ans, avec un traitement approprie de 
la douleur et un accompagnement palliatif de qualite; 

3. une mort lente apres une demence de huit a dix ans, en 
beneficiant d’une prise en charge palliative de qualite. 

Je donne quinze secondes a mes auditeurs pour se determiner. 
En tant que lecteur, je vous invite a reflechir tranquillement a 
l’option que vous choisiriez. N’hesitez pas a consigner vos moti¬ 
vations par ecrit - elles vous seront utiles plus loin (chap. 8). Si 
vous aimez les pronostics, demandez-vous aussi quel scenario la 
majorite de la population privilegie. 

Les reponses se repartissent de fa?on constante: le scenario 
de la mort subite a la preference d’environ deux tiers du public. 
Le tiers restant choisit la deuxieme alternative, la mort moyen¬ 
nement lente. Des voix isolees se portent sur le troisieme scena¬ 
rio, toujours pencil comme le plus effrayant. 

Ces resultats soulevent une contradiction: nos aspira¬ 
tions sont souvent tres eloignees de la realite de la vie - et la 
mort n’y fait pas exception. En effet, la statistique des deces 
contredit totalement nos desirs: rares sont les morts brusques 
et imprevues (5%); une personne sur deux (50 a 60%) meurt 
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selon le deuxieme canevas; quant au scenario de la demence 
lente, a l’avenir il sera a l’origine de 30 a 40% des deces, ten¬ 
dance croissante. 

Question suivante: ou souhaitez-vous mourir? C’est presque 
une question rhetorique, que Tonpeut aussi formuler ainsi: « Qui 
ne veut pas mourir a la maison?» Tous les sondages montrent en 
effet qu’une majorite ecrasante de gens - entre 73 et 90% selon 
les enquetes - souhaitent mourir a domicile. Or ce privilege ne 
concerne aujourd’hui en Suisse quTine petite minorite. Environ 
80% des deces se deroulent dans des institutions de soins, hopi- 
taux ou EMS. C’est le resultat d’une enquete detaillee sur les 
dernieres annees de vie en Suisse, realisee en 2009 par l’Office 
federal de la sante publique. 62500 deces ont ete enregistres 
cette annee-la; dans 41% des cas, la mort est survenue a l’hopi- 
tal, et dans 40% des cas a l’EMS. Le solde, 20%, regroupe les 
deces « a la maison ou ailleurs» - les accidents mortels dans la 
rue, sur les routes ou en plein air sont inclus dans cette categorie 
(tableau ci-dessous). 

A signaler que les resultats valient beaucoup d’un canton 
a l’autre. On meurt plus a l’hopital qu’a l’EMS dans toute la 
Suisse latine, les deux Bale et a Soleure. L’inverse est vrai dans 
une serie heteroclite de cantons alemaniques de Suisse orientale 
et centrale ainsi qu’a Berne, Zurich et en Argovie. L’ecart mesu- 
rant la part des personnes decedees ni a l’hopital ni a l’EMS 
est compris entre 13% au Tessin et 25% a Schwyz, avec deux 
exceptions: 38% a Schaffhouse et 42% en Appenzell Rhodes- 
Interieures. 


Lieux de deces en Suisse. 


Lieux 

Pourcentage 

Hopital 

41% 

EMS 

40% 

Domicile/autres 

20% 


Source: Office Federal des Statistiques 2009; Strategie Nationale en matiere de Soins Palliatifs. 
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Le dialogue se poursuit avec mes auditeurs. Je leur demande: 
«Quel facteur determine si line personne pourra mourir a la 
maison? De quoi a-t-elle besoin?» Reponse spontanee: « Beau- 
coup d’argent!» Voila un reflexe conditionne par la hierarchie 
des valeurs de la societe contemporaine. Mais tout comme Ton 
sait que l’argent ne fait pas le bonheur, la richesse ne garantit pas 
non plus que Ton meure a la maison. 

Un auditeur risque alors une autre reponse: «11 faut de bons 
medecins.» Ce n’est pas si faux, nous le verrons plus loin. 11 
n’existe toutefois pas de donnees a ce sujet, ne serait-ce que 
parce que les medecins n’aiment pas etre repartis entre bons et 
mauvais praticiens. Et puis, individuellement, nous n’avons pas 
une grande influence sur ce facteur: meme la souscription d’une 
assurance privee n’est pas une garantie. 

Le j eu continue.« L’aide de la famille et/ou celle des proches », 
souffle un auditeur. C’est un pas dans la bonne direction. Comme 
je demande de preciser, une autre voix lance: «le conjoint ou 
la conjointe». Logique, mais a bien y reflechir il y a une faille: 
la majorite des personnes en fin de vie sont tres agees et leur 
conjoint, s’il vit encore, Test en general aussi. Pas vraiment le 
meilleur plan pour la delivrance efficace de soins a domicile. 

Encore un effort... La reponse suivante, «les enfants», deja 
plus pertinente, demande elle aussi a etre affinee. A ce moment, 
les dames de l’assistance comprennent et donnent la reponse 
correcte: «Les filles!» Cette precision est loin d’etre anodine. 
Selon les donnees disponibles, la probability d’etre soigne a la 
maison par sa fille est quatre fois plus elevee que par son fils. 
Recevoir un jour le soutien de sa belle-fille est meme statisti- 
quement plus probable que beneficier de l’aide de son propre 
fils. Alors ne vous etonnez pas si le meilleur conseil en matiere 
de prevoyance pour la fin de vie, c’est d’avoir une ou si possible 
plusieurs filles (ce n’est pas un gag). Et si vous n’avez que des 
fils, songez a surveiller de pres le choix de celles qui deviendront 
vos belles-filles; mieux encore, veillez a bien vous entendre 
avec elles... 

Cette approche de la fin de vie favorisant une solidarity 
des generations achoppe a la demographie; c’est sa principale 
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faiblesse. Car cette science nous informe avec precision sur 
le vieillissement programme, d’ailleurs deja en marche, de la 
societe suisse. La part des personnes agees de 60 ans et plus 
passera de 17% en 2010 a 28% en 2060. Le groupe des moins 
de 20 ans reculera de 21% a 18% au cours de la meme periode. 

La pyramide des ages en 2050 illustre ce hiatus. Nul besoin 
d’etre doue en geometrie pour constater que la repartition des 
classes d’age en Suisse montre une pyramide amputee de sa 
base. 11 manque tout simplement les enfants qui n’ont jamais 
ete con^us - et cette lacune est irreversible. La natalite en Suisse 
est parmi les plus basses du monde depuis des annees: l’indice 
conjoncturel de fecondite stagne autour de 1,5 enfant par femme 
en age de procreer (1,53 en 2012). C’est tres inferieur au niveau 
naturel de remplacement de la population, qui est atteint lorsque 
les femmes ont en moyenne 2,1 enfants dans les pays develop- 
pes. Nous en sentirons tous les consequences, alors meme que le 
nombre des deces augmentera en Suisse d’environ 60000 par an 
aujourd’hui a 80000 d’ici a vingt ans. 

Structure previsible de la population en Suisse en 2050. 



Nbre de personnes 

Source: Office Federal des Statistiques. 
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Ne manquant pas d’humour, les demographies ne parlent 
d’ailleurs deja plus de pyramide, mais bien d’une «urne» quand 
ils evoquent le graphique illustrant le vieillissement de la popu¬ 
lation suisse. L’image nous interpelle car l’annee 2050 annonce 
un horizon ou nous serons nombreux a passer de 1’urne des sta- 
tistiques a l’ume funeraire. Cette pirouette nous ramenant au 
theme de ce livre, considerons maintenant ce qu’il en est des 
lieux de deces en Suisse. 


MOURIR A L’HOPITAL 

Quatre deces sur dix (41%) ont lieu a l’hopital en Suisse. 
Geneve detient le record cantonal (53% des deces) et Schaf- 
fhouse le score le plus faible (22%). La situation ne changera pas 
beaucoup ces prochaines annees, meme si la creation d’equipes 
mobiles extrahospitalieres de soins palliatifs constitue une etape 
importante en vue de permettre a davantage de personnes gra- 
vement malades de mourir a domicile. Les hopitaux suisses ont 
une excellente reputation, les statistiques disponibles montrent 
que les soins y sont parmi les meilleurs du monde. Ces resultats 
se referent a des parametres objectifs comme le taux de mor¬ 
tality infantile ou le taux de mortality postoperatoire; mais ils 
n’integrent pas la qualite de l’accompagnement des personnes 
en fin de vie. 

Reste cette realite irritante: dans les hopitaux des pays occi- 
dentaux, un patient mourant est souvent considere comme un 
grain de sable dans le deroulement normal de l’etablissement - 
le genre de cas dont on aimerait se decharger au plus vite. Dans 
le pire des scenarios, il constitue un «facteur de cout negatif» 
et la pression economique pour le transferer ailleurs peut etre 
enorme. D’ailleurs la frequence et la duree des visites medi- 
cales diminuent. Et sitot apres le deces, il n’est pas rare que le 
corps soit vite amene dans une piece au sous-sol sans que les 
proches aient le temps de vivre une separation digne - apres 
tout, d’autres patients ont besoin du lit... 
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Heureusement, l’etat d’esprit change dans un nombre crois¬ 
sant d’hopitaux, notamment grace a l’essor des services de soins 
palliatifs. Une nouvelle culture integrant des «salles d’adieu» 
specialement amenagees voit le jour. Les parents et les amis 
peuvent y prendre conge du defunt d’une maniere appropriee. 


MOURIR AUX SOINS INTENSIFS 

Une part considerable des deces a l’hopital se deroulent dans 
les services de soins intensifs. 11s sont le lieu emblematique de 
la medecine moderne oil se livre, a chaque seconde, la grande 
bataille pour sauver la vie. Dans aucun autre service de l’hopi- 
tal l’ecart entre l’approche curative, orientee vers la guerison, 
et celle de l’accompagnement vers la mort n’est aussi mar¬ 
que. Les progres de la medecine intensive contemporaine ont 
permis de sauver de tres nombreuses vies. Neanmoins, l’idee 
de mourir dans cet univers si particulier de l’hopital effraie 
le public. Les seules personnes qui voudraient de preference 
mourir aux soins intensifs sont precisement des medecins y 
travaillant. (A une seule condition cependant: tous disent sans 
exception vouloir mourir dans lew service de soins intensifs et 
pas dans n’importe lequel. Une precision qui a peut-etre plus a 
voir avec le desir de controle qu’avec le confort propre au lieu 
du deces.) 

Notez que ce scenario n’a pas que des desavantages. Les 
soins medicaux y sont excellents, et les mesures pour soulager 
les douleurs pratiquees avec a-propos. Les specialistes de la 
medecine intensive ne craignent pas de prescrire la morphine 
ou d’autres substances antalgiques puissantes. En revanche, les 
locaux ne conviennent que rarement a un accompagnement en 
fin de vie de qualite. Et les medecins des soins intensifs, mal pre¬ 
pares par une formation lacunaire, ne sentent pas toujours quand 
arrive le moment ou toute tentative de prolonger la vie devient 
inutile. Ce moment ou il faudrait justement reorienter les soins 
vers des mesures palliatives (chap. 7). Mais la aussi la maniere 
de penser et d’agir evolue. 
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MOURIR A L’EMS 

Finir sa vie comme grabataire dans un EMS: nombreux sont 
ceux que cette perspective effraie. L’idee de la decheance dans 
la dependance les pousse parfois meme a songer au suicide. 
Quelques patients s’adressent a des associations d’aide au sui¬ 
cide pour echapper a ce destin. 

Dans les EMS comme dans les hopitaux, la palette des situa¬ 
tions medicales est large et l’accompagnement en fin de vie 
prend des formes diverses. L’offre de soins palliatifs et les moda- 
lites de leur mise en oeuvre devraient constituer un critere priori- 
taire pour choisir un EMS. On en est tres loin, car les personnes 
a l’heure de decider s’informent peu. C’est surprenant si Eon 
songe que trois quarts des pensionnaires d’un EMS y meurent, 
en moyenne, un peu plus d’une annee apres leur admission. Le 
pronostic vital a F entree dans un EMS est done pile que celui 
etabli dans le cas d’une tumeur tres maligne comme le cancer du 
pancreas. Voila qui devrait tous nous faire reflechir. 

Relisons la Constitution suisse. Le preambule stipule que «la 
force de la communaute se mesure au bien-etre qu’elle garantit 
aux plus faibles de ses membres». Nul doute que ce genereux 
principe devrait s’appliquer tout particulierement aux grands 
vieillards necessitant des soins palliatifs. Pour repondre aux 
besoins croissants de la population vieillissante, une chaire de 
soins palliatifs geriatriques a ete cree en 2016 a l’Universite de 
Lausanne - une premiere mondiale. 


MOURIR A LA MAISON 

Comment concretiser 1’aspiration, si repandue dans la popula¬ 
tion, de mourir a la maison? La plupart des echecs s’expliquent 
par l’absence d’un entourage social, le plus souvent familial, 
solide. II importe d’etre attentif aux differents modes de vie 
pouvant exister entre les grandes agglomerations urbaines d’une 
part, et les regions eloignees des grands centres, a la campagne 
ou a la montagne d’autre part. 
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En general, en Europe, les menages comptant une seule per- 
sonne sont surrepresentes dans les plus grandes villes, tandis 
que les structures familiales traditionnelles ont mieux resiste a 
la campagne. Depuis peu on redecouvre les avantages de reunir 
plusieurs generations dans une meme maison familiale - si bien 
sur il n’y a pas de «trou» generationnel. Toutefois la demogra- 
phie nous previent que la releve manquera bientot. 11 est done 
juste d’envisager serieusement de nouvelles solutions. Les colo¬ 
cations pour personnes agees sont un bon exemple. Cette idee 
aurait ete jugee saugrenue et tout simplement ecartee il n’y a pas 
si longtemps. Or ce modele d’habitat va dans la bonne direction. 
Toute reflexion et n’importe quel projet dans ce sens offrent une 
lueur d’espoir; il est faux d’y renoncer a la seule evocation des 
difficultes a les mettre en oeuvre. 

Soyons pourtant conscients qu’une famille intacte et bien- 
veillante ne suffit pas pour mourir a la maison. L’offre de soins 
a domicile pese pour beaucoup dans 1’ equation. La Suisse a 
cette chance que les soins extrahospitaliers, en general, n’y sont 
pas moins performants en zone rurale que dans les villes. On le 
voit dans l’engagement et la grande disponibilite de la majo¬ 
rity des CMS et des medecins traitants excitant hors des regions 
urbaines. 


MOURIR DANS UNE UNITE DE SOINS PALLIATIFS 

De tels services specialises n’ont qu’un role marginal dans la 
statistique des deces. Il est juste qu’il en soit ainsi. Le chapitre 
suivant, en detaillant les structures de l’accompagnement en fin 
de vie en Suisse et leurs imbrications reciproques, dira pourquoi. 
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MALADES EN FIN DE VIE: 
COMMENT S’ORGANISE LA PRISE 
EN CHARGE EN SUISSE 


De quoi a besoin l’etre humain en fin de vie? D’amour et d’at- 
tention, bien sur; mais c’est trop simple - chaque personne en 
a besoin tout au long de son existence, et meme deja avant sa 
naissance comme Font montre des recherches recentes. Ecou- 
tons comment les gens s’imaginent face a la mort qui approche. 
11s expriment principalement deux souhaits: celui de ne pas 
souffrir - savoir que leurs douleurs physiques et morales seront 
soulagees leur est d’un grand reconfort; et celui de se sentir en 
securite - il faut comprendre par la le besoin d’appartenir a un 
environnement social qui accepte et respecte chaque individu 
jusqu’a sa mort, avec son identite propre et sa dignite intangible. 
Cette aspiration a la securite renvoie aussi souvent a un besoin 
individuel de protection et de se sentir enracine dans un contexte 
qui transcende la personne. Ce contexte peut avoir une dimen¬ 
sion religieuse, mais pas necessairement. 

Ce besoin de securite suppose, dans le meilleur des cas, 
un environnement familial intact. Or c’est devenu toujours 
plus rare, pour plusieurs raisons. Ces dernieres decennies, les 
modes de vie ont beaucoup change. Les mariages diminuent, les 
divorces augmentent, les partenariats d’une duree limitee sont 
toujours plus frequents. II n’y a la aucun jugement moral; c’est 
un pur constat statistique. Les menages d’une seule personne 
deviennent toujours plus nombreux, surtout dans les agglome¬ 
rations. L’accompagnement des malades en fin de vie ne peut 
ignorer cette evolution. L’offre de prises en charge appropriees 
doit done s’adapter a l’isolement social d’un grand nombre de 
personnes agees. 
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Source: Strategie nationale en matiere de soins palliatifs. 
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La Suisse a reconnu la necessity de developper la medecine 
palliative. Decidee en 2009, mise en place en 2010 et prolon- 
gee jusqu’en 2015, la Strategie nationale en matiere de soins 
palliatifs a conjugue les efforts de la Confederation, des can¬ 
tons et des acteurs de la sante dans ce sens (www.bag.admin.ch/ 
palliativecare). Cette Strategie nationale a fortement dynamise 
le developpement des structures de soins palliatifs dans le pays. 
De nouvelles offres de prise en charge apparaissent regulierement 
et la Societe Suisse de Medecine et de Soins Palliatifs,« palliative 
ch», en tient la liste sur son site (www.palliative.ch). Sa consul¬ 
tation est d’une grande utilite pour toute personne desireuse de 
connaitre les offres dans sa region. 

Regardons quels sont, en Suisse, les principaux piliers de 
l’accompagnement professionnel et benevole des personnes 
gravement malades et mourantes. La figure ci-contre donne un 
aperfu de l’offre de soins palliatifs specialises en Suisse. 


LES MEDECINS DE FAMILLE 

Certains lecteurs seront peut-etre surpris d’apprendre que les 
medecins de famille constituent, en Suisse comme ailleurs, le 
principal pilier de l’accompagnement en fin de vie. Rien n’irait 
sans la medecine dite «de premier recours», assumee pour l’es- 
sentiel par les medecins generalistes dans leur cabinet. On ne le 
repete jamais assez: dans un systeme de sante qui fonctionne 
bien, plus de 90% des personnes en fin de vie devraient pouvoir 
mourir en beneficiant d’un bon accompagnement, y compris une 
attenuation de leurs symptomes, sans avoir jamais vu de leur 
vivant un medecin specialiste en soins palliatifs. C’est possible 
a condition que tous les praticiens aient acquis les connaissances 
necessaires au cours de leurs etudes et de leur specialisation. On 
en est encore assez loin. 

Le medecin de famille joue un role central dans le domaine 
de la sante. Et ce role est appele a croitre encore a l’avenir. II 
garantit la continuite de la prise en charge des patients sur des 
annees, parfois des decennies et souvent plusieurs generations. 
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II est aussi familiarise aux dimensions sociales et psycholo- 
giques du deces, un enjeu que traitera le chapitre 4.3. 

Consciente de l’importance de sa mission en matiere d’ac- 
compagnement en fin de vie, la medecine de premier recours 
reclame depuis quelque temps une reconnaissance accrue de 
son travail et une amelioration de sa remuneration. Les visites 
medicales a domicile sont un enjeu crucial. Tant que les tarifs 
pour cette prestation ne seront pas revalorises, il ne faudra pas 
s’etonner si seuls quelques medecins tres engages et idealistes 
resteront prets a assumer les couts physiques, emotionnels et 
logistiques d’un accompagnement de qualite des personnes en 
fin de vie a domicile. 

En attendant, en Suisse, les medecins generalistes sont plu- 
tot mal lotis par rapport aux medecins specialistes. Ces derniers 
beneficient d’une remuneration favorable, basee sur une factu- 
ration genereuse de tous les gestes a caractere surtout technique 
(poser un catheter cardiaque pour le cardiologue, proceder a une 
endoscopie pour les gastro-enterologues, etc.). Par ailleurs, la 
specialisation professionnelle sur un seul organe, caracteristique 
de la pratique des medecins specialistes, va parfois a l’encontre 
d’un accompagnement global qui serait benefique au patient. La 
situation actuelle est regrettable puisque la plupart des personnes 
meurent aujourd’hui de maladies chroniques presentant souvent 
des evolutions complexes pouvant affecter plusieurs organes 
- cceur, poumons, foie, reins ainsi que le systeme nerveux. Pour 
traiter ces malades de fafon appropriee dans la phase termi- 
nale de leur vie, il serait urgent de mieux integrer les connais- 
sances techniques des specialistes dans une approche holis- 
tique. L’esperance de vie en cas de maladie chronique s’etant 
allongee- notamment grace aux progres de la medecine les 
medecins specialistes suivent souvent leurs patients pendant des 
annees. Ils devraient done etre tout aussi concernes par 1’accom¬ 
pagnement de ceux-ci dans la derniere etape de leur vie. Mais la 
realite est bien differente: les cardiologues, les neurologues ou 
les pneumologues (pour ne donner que quelques exemples) ne 
sont en general pas toujours conscients que cette responsabilite 
est aussi la leur. 
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LES EQUIPES MOBILES DE SOINS PALLIATIFS 

Composees de medecins, d’infirmiers specialises et d’assistants 
sociaux ou de psychologies, les equipes mobiles de soins pal- 
liatifs sont un pilier central des soins palliatifs. Leur mission est 
de soutenir et conseiller les medecins de famille et les infirmiers 
assurant les soins de base lors de la prise en charge a domicile 
de patients gravement malades et mourants. Au besoin, il leur 
revient d’assurer entierement ou plus souvent partiellement 
celle-ci. Leur engagement a tout moment de la journee est cru¬ 
cial pour eviter des hospitalisations inutiles. Cela suppose un 
piquet telephonique 24 heures sur 24. Organiser cette perma¬ 
nence est une condition essentielle pour repondre au souhait de 
la majorite des personnes de mourir a la maison. 

En Suisse, les taches et les soins assures par les equipes 
mobiles de soins palliatifs varient beaucoup d’une region a 
l’autre (carte page 34). Certains cantons, comme Vaud, offrent 
uniquement des prestations de consultance. D’autres proposent 
un traitement des patients et un soutien des families ainsi qu’une 
permanence, 7/7 jours, 24/24 heures; c’est par exemple le cas 
de Zurich. Comme le montrent plusieurs etudes scientifiques 
menees a l’etranger, ce sont les equipes toujours disponibles 
avec un piquet qui garantissent les prestations les plus efficaces. 
A Munich, sur les 175 patients que l’equipe mobile de soins pal¬ 
liatifs a pris en charge durant sa premiere annee d’activite, 82% 
ont pu mourir a la maison (Vyhnalek, 2011). 


LES UNITES DE LITS DE SOINS PALLIATIFS 

II existe en Suisse differentes unites de soins palliatifs accueil- 
lant des patients en fin de vie ou mourants. On en trouve dans 
des hopitaux, des EMS ou des maisons specialises. 

Une unite de lits de medecine palliative est une unite de soins 
aigus au sein d’un hopital, dirigee par un medecin. Un tel ser¬ 
vice n’a pas la mission prioritaire d’accompagner les personnes 
en phase terminale, mais de faire face aux situations de crise 


37 



Ce document est la propriety exclusive de Mauro Frigeri (mauro@eskargocho.ch) - 19 novembre 2018 a 13:59 


MOURIR 


auxquelles sont confrontes des patients souffrant de maladies 
incurables. Ces crises peuvent etre declenchees par des symp- 
tomes physiques aigus, comme la douleur, la detresse respira- 
toire, des vomissements ou le delirium, mais aussi par des ten¬ 
sions psychosociales menafant de provoquer 1’effondrement de 
la cellule familiale. Ces crises peuvent aussi etre existentielles 
ou spirituelles; ce sont typiquement les moments ou le patient 
exprime le desir intense de voir sa vie prendre fin. L’expression 
de ce desir etant le plus souvent un appel a l’aide (chap. 9). 

Reunissant des medecins, des infirmiers, des assistants 
sociaux, des psychologues et des aumoniers, l’equipe speciali¬ 
st de 1’unite de soins palliatifs aigus a pour mission de trou- 
ver les causes de la crise et d’y remedier le plus vite possible 
par des interventions ciblees pour que les patients puissent etre 
transferes si possible a la maison dans un etat stable et avec un 
plan de soins appropries. Le service doit avoir acces a toutes 
les ressources diagnostiques et therapeutiques d’un hopital de 
soins aigus. En effet, la medecine palliative peut parfois recou- 
rir opportunement aux techniques medicales les plus sophis- 
tiquees (on le verra au chapitre 4.2). Les patients restent, en 
moyenne, environ deux semaines dans un service de soins 
palliatifs aigus. Le taux de sortie est d’environ 50%, l’objectif 
etant toujours de permettre aux patients de retourner chez eux. 
La plupart des services de soins palliatifs aigus suisses sont 
integres dans des grands hopitaux cantonaux et des hopitaux 
universitaires. 

11 existe aussi en Suisse des unites de lits de soins palliatifs 
travaillant selon le modele des hospices anglais (chap. 10). Ces 
services sont aussi en mesure de gerer des situations de crise 
et de les stabiliser; leur mission principale consiste toutefois a 
accompagner les personnes en fin de vie dans un cadre interpro- 
fessionnel. Les taux de deces y sont logiquement plus eleves: 
entre 70 et 90%. 11 en va de meme des services de soins pallia¬ 
tifs integres dans les institutions de soins de longue duree. Les 
soins palliatifs medicaux y sont le plus souvent assures par des 
medecins generalistes de cabinet, qui se deplacent alors aupres 
de leurs patients. Cette prestation exige un investissement consi- 
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derable de la part du medecin de famille; un effort qui reste a ce 
jour insuffisamment remunere. 

Certaines unites et maisons de soins palliatifs disposent 
aussi d’une consultation ambulatoire en soins palliatifs, ou Ton 
soigne des patients encore en mesure de rester a la maison et de 
se deplacer a l’hopital pour des visites ambulatoires. 

L’avenir du financement des soins palliatifs en milieu hos- 
pitalier repose, en Suisse, sur une base fragile (etat mi-2017). 
Le but declare de 1’institution chargee d’elaborer tous les tarifs 
du secteur hospitalier suisse (SwissDRG pour Swiss Diagno¬ 
sis Related Groups) est de financer des 2018 les soins pallia¬ 
tifs selon le principe des «forfaits par cas». Dans ce modele, 
un forfait moyen par patient est paye en fonction du diagnostic 
pose. De maniere generale, le financement a l’aide du forfait 
par cas incite a raccourcir la duree du sejour hospitalier. Get 
outil a ete developpe pour reduire les journees d’hospitalisation 
«inappropriees», c’est-a-dire medicalement non justifiees, qui 
coutent cher a 1’institution, done a la collectivite. Get objectifde 
rationalisation des couts hospitaliers a ete effectivement atteint 
dans d’autres pays, par exemple en Allemagne. Mais il a parfois 
entraine le renvoi premature de patients a domicile, entrainant 
des complications et meme des re-hospitalisations. La particu- 
larite des unites de lits de soins palliatifs en milieu hospitalier 
est que la part des patients qui y decedent est elevee: entre 50 
et 90% selon les unites. 11 existe un risque concret qu’ils soient 
desservis par un systeme etablissant que le patient sejournant le 
moins longtemps a l’hopital est le plus profitable financierement 
a l’institution. Cette incitation est done inacceptable du point de 
vue ethique. 


LES EQUIPES MOBILES DE SOINS PALLIATIFS 
INTRA-HOSPITALIERE S 

Dans les hopitaux possedant une unite de soins palliatifs, les 
medecins specialistes dans cette discipline sont regulierement 
consultes au sujet de patients incurables hospitalises dans d’autres 
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services. Cette activite de consultance intra-hospitaliere per- 
met d’optimiser le traitement de la douleur et des symptomes, 
d’eviter des mesures therapeutiques inutiles et de determiner et 
respecter les souhaits du patient a la fin de sa vie. Pour bien 
travailler, une equipe mobile intra-hospitaliere de soins pallia- 
tifs doit etre pluridisciplinaire et reunir au moins des specialistes 
du domaine medical, des soins infirmiers ainsi que de l’assis- 
tance sociale et psychologique. Ces equipes (appelees Hospital 
Support Teams en Grande-Bretagne, litteralement les equipes de 
support de l’hopital) peuvent diffuser les principes des soins pal- 
liatifs dans tout l’etablissement. C’est un moyen efficace et tres 
economique pour ameliorer la prise en charge palliative dans 
les hopitaux de soins aigus oil, nous l’avons vu pour la Suisse, 
ont lieu environ 40% des deces. Ces equipes mobiles seront evi- 
demment particulierement importantes dans les hopitaux qui ne 
possedent pas leur propre unite de soins palliatifs. 11 en existe 
deja dans plusieurs hopitaux suisses et il faut esperer que leur 
nombre augmentera. 


LES SERVICES BENEVOLES 

En Suisse, le role du benevolat dans l’accompagnement en fin 
de vie est un peu moins important qu’en Angleterre ou en Alle- 
magne, deux pays oil les associations de benevoles sont tres 
repandues. Par ailleurs, dans les localites suisses oil des services 
benevoles existent, ils peuvent etre tres bien organises. Leur ges- 
tion est souvent assumee par Caritas ou la Croix-Rouge suisse, 
parfois aussi par les Eglises ou d’autres organisations. La Stra¬ 
tegic nationale en matiere de soins palliatifs veut promouvoir 
ce domaine d’engagement citoyen: le public doit mieux etre 
informe des services benevoles existants, soit pour y participer, 
soit pour les sollicker comme patient. 

En Angleterre et en Allemagne, les hospice groups reunis- 
saient a l’origine des volontaires desireux d’accompagner les 
mourants, en particulier les personnes seules. Entre-temps, la 
situation a beaucoup evolue dans les deux pays. Aujourd’hui, 
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les benevoles sont selectionnes avec soin, its re^oivent une for¬ 
mation approfondie et its sont coordonnes et encadres par des 
professionnels. Cette evolution doit etre saluee. Elle apporte une 
reponse pertinente aux premieres experiences qui avaient mon- 
tre que certains benevoles accompagnaient les mourants plutot 
pour compenser leur propres deficits psychologiques ou parce 
qu’ils cherchaient ainsi a soulager un propre deuil non acheve. 
Dans les deux cas, ce n’etait pas le scenario le plus approprie 
pour accompagner des grands malades en fin de vie. 

Une particularity de ces hospice groups est d’employer sou- 
vent des professionnels bien formes et delivrant des prestations 
de grande qualite. Ce sont en general des infirmiers et des assis¬ 
tants sociaux specialises en soins palliatifs. Ces associations 
etaient et sont encore financees presque exclusivement par des 
dons, alors meme qu’elles permettent au systeme public de sante 
de faire des economies considerables, notamment en evitant des 
hospitalisations inutiles. 

Aujourd’hui, la Suisse a la chance de pouvoir profiter des 
experiences faites ailleurs pour tisser son propre reseau de 
services benevoles dans l’accompagnement en fin de vie. Les 
principaux enjeux concernent la selection, la formation et la 
supervision des benevoles. Negliger de fixer des conditions de 
qualite peut entrainer des risques importants aussi bien pour les 
patients que pour les benevoles. Une bonne interaction entre les 
services benevoles et les professionnels est une autre condition 
a respecter. Les benevoles sont un soutien important, mais ils ne 
remplacent pas la prise en charge professionnelle des patients. 


LA PYRAMIDE DES SOINS 

Les soins palliatifs doivent d’abord exister dans les tetes, pas 
dans les murs. 11s sont un etat d’esprit face au patient, qu’il 
s’agit de faire partager. C’est important de le souligner car il est 
naturellement hors de question de «recouvrir» un pays comme 
la Suisse d’unites et de maisons de soins palliatifs. Ce serait 
deraisonnable. Ces lieux de traitement specialises ne seront 
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toujours que le sommet d’une pyramide dont les medecins de 
famille foment le socle. Cette pyramide des soins reunit, par 
couches successives, des groupes de patients toujours plus res- 
treints (figure ci-dessous). L’exemple du diabete en illustre le 
principe. 

Chaque medecin de famille est en mesure de stabiliser un diabete sans 
complication en prescrivant les medicaments appropries. II adresse les 
patients les plus difficiles chez le medecin specialiste, lequel envoie a 
son tour a l’hopital regional les cas trop compliques ou exigeant une 
lourde prise en charge. De la, les patients presentant des problemes 
particulierement graves sont transferes au service de diabetologie de 
l’hopital universitaire le plus proche. Personne ne remet en question 
l’utilite de cette medecine de pointe destinee a traiter les pathologies 
les plus severes - et a approfondir nos connaissances par la recherche. 
En meme temps, aucun individu sense n’aurait l’idee de proposer de 
doter chaque hopital de Suisse, aussi petit soit-il, d’un service de dia¬ 
betologie. Appliquons ce modele a la medecine palliative: l’essen- 
tiel, c’est la disponibilite generalisee de reseaux de soins palliatifs; 
l’etendue des prises en charge hospitalieres et ambulatoires peut en 
revanche varier selon les particularites regionales. 


La pyramide des soins en fin de vie en Suisse. 
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QUE RESTE-T-IL A FAIRE ? 

Le role central joue par les medecins de famille et les medecins 
specialistes dans raccompagnement en fin de vie doit etre bien 
compris et soutenu. Des offres de formation postgrade et conti¬ 
nue sont necessaires, mais cela ne suffit pas. 11 faut garantir une 
remuneration conforme aux prestations - n’oublions pas que ce 
sont ces professionnels de la sante qui assurent 90% de la prise 
en charge medicale des malades en fin de vie. 11 ne faut done 
negliger sous aucun pretexte cette prise en charge palliative de 
base. Faute de quoi nous aurions une situation paradoxale: une 
minorite de personnes gravement malades beneficierait d’une 
prise en charge palliative de qualite proposee comme une rarete, 
tandis que la grande majorite des mourants, consideres comme 
«pas si malades », devraient se contenter de medecins de famille 
insuffisamment formes et mal remuneres. Cela ne peut pas etre 
notre but. 


FORMER LES ETUDIANTS EN MEDECINE 

La formation des futurs medecins est sans doute le levier le 
plus important pour ameliorer durablement Faccompagne- 
ment medical des personnes en fin de vie. Trop longtemps, les 
soins palliatifs n’ont pas fait partie integrante de la formation 
de base des etudiants en medecine. En Allemagne, la mede- 
cine palliative est devenue une discipline obligatoire des etudes 
en 2009, apres que plusieurs tentatives de l’introduire dans le 
cursus avaient echoue. En Suisse, un pas majeur dans ce sens 
a aussi ete franchi il y a peu. Un groupe d’experts place sous 
l’egide de FOffice federal de la sante publique a defini les nou- 
velles competences a inscrire au «Catalogue suisse des objec- 
tifs d’apprentissage» (Swiss Catalogue of Learning Objectives, 
SCLO), le document qui decrit ce que tous les etudiants en 
medecine doivent avoir acquis au terme de leur cursus obliga¬ 
toire en Suisse. Les nouveaux buts d’apprentissage couvrent 
trois champs de la medecine palliative: le savoir scientifique 
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(L identification et le controle des symptomes, la medication 
appropriee contre la douleur); le savoir-faire (la connaissance 
du cadre legal, la maitrise des diverses ressources pour interve- 
nir, la responsabilite de communiquer au patient et a son entou¬ 
rage) ; le savoir-etre (la conscience de ses limites et de sa propre 
finitude ainsi que l’attention au patient et la reconnaissance de 
son droit a l’autonomie) (Borasio 2013). Ces objectifs ont ete 
approuves a lTinanimite par la Commission interfacultaire medi- 
cale suisse (CIMS) en novembre 2012. La mobilisation de l’As- 
sociation des etudiants en medecine en Suisse pour cette reforme 
a beaucoup contribue a ce que la decision soit prise. Pour 
repondre aux nouvelles exigences, les cinq facultes de medecine 
suisses sont en train de mettre en place des offres d’enseignement 
appropriees. Les competences des futurs medecins suisses en 
matiere d’accompagnement des personnes gravement malades 
et des mourants en seront grandement ameliorees. C’est un pro- 
gres important pour l’avenir des soins palliatifs en Suisse. Seul 
bemol, cette reforme des etudes de base ne deploiera tous ses 
effets sur la pratique clinique que dans une vingtaine d’annees. 


FORMATION CONTINUE DES PROFESSIONNELS 

Dans l’immediat, de plus en plus d’offres de formation post¬ 
grade et continue sont proposees par des prestataires prives ou 
publics afin de permettre aux medecins, aux infirmiers et aux 
autres acteurs des soins palliatifs d’acquerir les connaissances 
qu’ils n’ont pas regues lore de leurs formations de base. Ces 
offres varient selon les regions. Elabore dans le cadre de la Stra¬ 
tegic nationale en matiere de soins palliatifs, un concept national 
de formation intitule « Soins palliatifs et formation » sert de base 
au developpement et a rharmonisation de ces offres de forma¬ 
tion interprofessionnelle. 

Une etape importante a ete franchie en 2016 avec l’introduc- 
tion de la formation approfondie en medecine palliative, recon- 
nue par l’lnstitut suisse pour la formation medicale (ISFM). Ce 
titre de specialiste necessite une formation clinique de la duree 
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d’au moins deux ans. II est maintenant urgent d’etablir des qua¬ 
lifications reconnues pour les specialistes en soins palliatifs dans 
les domaines des soins infirmiers, ainsi que pour les profession- 
nels qui exercent dans le domaine psychosocial et de [’assis¬ 
tance spirituelle. Des premieres mesures allant dans ce sens ont 
aussi ete prises dans le cadre de la Strategie nationale. 


PERSPECTIVE 

Du rapport sur la qualite de l’accompagnement en fin de vie 
paru en 2015 dans The Economist, on peut conclure que la 
Suisse peut faire mieux. Dans cette comparaison internatio- 
nale basee sur un indice synthetique de la «qualite de mort», 
elle se classe au 15 e rang, derriere Singapour et le Japon, mais 
devant l’Autriche, le Danemark et l’ltalie. Les trois premieres 
places sont occupees par trois nations du Commonwealth, la 
Grande-Bretagne, l’Australie et la Nouvelle-Zelande (source: 
www.qualityofdeath.org). 

La Suisse est tout a fait en mesure de developper une offre 
medicale de haute qualite et adaptee aux besoins de sa popu¬ 
lation pour prendre en charge toutes les personnes gravement 
malades et les mourants. 11 reste encore un chemin a parcourir, 
qui a ete balise par la Strategie nationale. II y a pourtant tou- 
jours un risque que des acteurs defendant des interets particu- 
liers freinent le processus, comme partout dans le domaine de la 
sante. Par consequent, cette tache importante pour l’ensemble de 
la societe necessite l’attention et le soutien de nous tous. 
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LES BESOINS DES PERSONNES EN FIN DE VIE 


L’Organisation mondiale de la sante (OMS) a defini les soins 
palliatifs ainsi: 

«Les soins palliatifs cherchent a ameliorer la qualite de vie 
des patients et de leur famille, face aux consequences d’une 
maladie potentiellement mortelle, par la prevention et le sou- 
lagement de la souffrance, identifiee precocement et evaluee 
avec precision, ainsi que le traitement de la douleur et des autres 
problemes physiques, psychologiques et spirituels qui lui sont 
lies.» (OMS, 2002) 

Pour la premiere fois dans l’histoire de la medecine, la defi¬ 
nition d’une discipline medicale place les problemes physiques, 
psychosociaux et spirituels au meme niveau. Dans ce chapitre, il 
sera done question de therapie medicale, de soutien psychosocial 
et d’accompagnement spirituel. Le premier volet est consacre a 
la communication, ce lubrifiant indispensable a tout accompa- 
gnement reussi des patients. 


1 LA COMMUNICATION 

La communication est l’alpha et l’omega de la relation entre 
le medecin et le patient, et pas seulement en fin de vie. Selon 
l’enseignement de Paul Watzlawick, nous ne pouvons pas nepas 
communiquer; en revanche, il est tres facile de mal communi- 
quer. Les medecins le prouvent malheureusement assez souvent. 
Rappelons done quelques faits fondamentaux relatifs a la com¬ 
munication avec des patients en fin de vie et voyons comment 
l’ameliorer. 


46 



Ce document est la propriety exclusive de Mauro Frigeri (mauro@eskargocho.ch) - 19 novembre 2018 a 13:59 


LES BESOINS DES PERSONNES EN FIN DE VIE 

Observations empiriques 

Ces dernieres decennies, les etudes de medecine ont surtout mis 
l’accent sur les aspects «technologiques» d’une science de la 
sante toujours plus sophistiquee. Renforcer la formation pra¬ 
tique en revalorisant l’enseignement au chevet du malade est 
une saine reaction a cette evolution, meme si le cursus acade- 
mique en est alourdi. La formation est aussi utilement comple¬ 
te par des seminaires ou les futurs medecins s’initient a l’art 
de mener un entretien avec leurs patients; c’est meme une 
necessity. 

Pourquoi tant de medecins ont-ils de la peine a communi- 
quer en exerfant leur metier? D’abord ce rappel: savoir ecouter 
activement est une qualite rare. Dans le cas des medecins, la 
moindre inattention nuit a la perception des besoins du patient. 

Des etudes scientifiques portant sur la relation medecin- 
malade ont cerne les motifs de satisfaction du medecin et du 
patient a Tissue d’un entretien. En general, le medecin est 
content quand il a Timpression d’avoir beaucoup informe son 
patient; il se sent soulage d’avoir rempli son devoir d’informa- 
tion. Pour y arriver, il a parle la plupart du temps, expliquant en 
details des faits medicaux compliques dans une langue que la 
plupart des patients ne comprennent pas. Pas de surprise: rares 
sont les questions posees au medecin, ce qui Tarrange. Mais ce 
« silence» est lourd de sens: le patient s’interdit de bousculer le 
medecin qui lui a signale par son langage corporel qu’il souhai- 
tait ne pas etre interpelle; et le patient n’a pas compris le mini¬ 
mum necessaire pour oser poser une question. 

La plupart des medecins n’en sont pas conscients. S’ils 
apprennent que leurs patients ne sont pas du tout satisfaits de tels 
entretiens, ils en sont tout surpris. La satisfaction du patient, elle, 
est directement proportionnelle a sa place dans la discussion. 
Dans Tideal, il devrait davantage s’exprimer que le medecin. 
Le patient attend qu’on lui parle en langage simple et compre¬ 
hensible ; il a besoin de temps pour assimiler les explications et 
doit pouvoir a tout moment interrompre pour poser une ques¬ 
tion; il demande surtout a son medecin une grande capacite 
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d’ecoute et de l’empathie. Mais comment enseigner l’empathie 
a des etudiants ? 


Enseigner unefois la medecine autrement 

En 2008, la faculte de medecine de l’Universite de Munich a 
cree un seminaire a option intitule «Vivre face a la mort». 11 
est destine aux etudiants interesses par la medecine palliative et 
curieux d’approfondir la question de la finitude de l’existence 
et son impact sur la pratique medicale. L’element central du 
seminaire est une rencontre avec des patients recevant des soins 
palliatifs a domicile (des adultes et des enfants). Cette visite est 
encadree par des tuteurs qui ont deja une experience clinique 
dans la discipline. La tache des etudiants n’est pas de reunir des 
informations sur les patients ou d’exercer des techniques d’exa- 
men. But unique de la demarche, ils sont invites a decouvrir les 
sentiments que procurent ces moments a cotoyer une personne 
ou une famille a l’epreuve de la fin de la vie. Ces experiences 
sont ensuite approfondies dans le cadre de cours centres sur la 
spirituality et l’accompagnement psychosocial. Le nombre de 
participants est limite a douze de maniere a garantir un suivi 
individuel. 

Ce seminaire rencontre beaucoup de succes. Les etudiants 
soulignent son importance pour la conception qu’ils se forgent de 
leur future profession de medecin. L’un d’eux ecrit: «Le semi¬ 
naire « Vivre face a la mort» a ete sans aucun doute 1’ experience 
la plus riche de sens de mes etudes!» Ces rencontres ont aussi 
un eflfet positif pour de nombreux patients et leurs proches. En 
partageant leur quotidien avec de jeunes etudiants, ils esperent 
leur permettre de devenir de meilleurs medecins qui aideront a 
leur tour d’autres patients. 


Une information bienveillante 

Quand la discussion porte sur la fin de vie, on parle beaucoup de 
«bienveillance» medicale. Ne confondons toutefois pas bien- 
veillance avec paternalisme. La bienveillance ne revient pas a 
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decider pour son patient, mais a l ’aider d prendre lui-meme la 
decision la pins appropriee dans sa situation. II faut accepter 
que les choix du patient peuvent s’ecarter de decisions classees 
d’ordinaire dans la categorie «raisonnable». L’enjeu, c’est de 
respecter son autonomie; elle est inalienable. C’est done le droit 
du patient de suivre un chemin que son medecin jugera defavo- 
rable ou meme nuisible a son etat. 

Dans ce contexte, quel role doit tenir le medecin et pourquoi 
1’exigence de bienveillance est-elle si importante? Mes expe¬ 
riences m’ont appris que la bienveillance, c’est informer cor- 
rectement du point de vue medical. Dans la pratique clinique, il 
existe toujours une zone de tension entre l’autonomie du patient 
et la bienveillance du medecin. Et les situations varient beau- 
coup. II y a les patients pretendant recevoir toutes les informa¬ 
tions disponibles; ils veulent tout decider de faijon autonome. Ils 
sont rares, mais ils existent. A1’autre extreme, il y a les patients 
qui ne veulent meme pas connaitre leur diagnostic et refusent de 
prendre la moindre decision; ils font confiance a leur medecin: 
« Vous prendrez certainement la bonne decision. Je ne veux rien 
savoir.» Eux aussi sont rares, mais on en rencontre. La majorite 
des patients se situent quelque part entre les deux. Chaque indi- 
vidu a besoin, a des degres divers, de decider lui-meme et d’etre 
aide. La tache du medecin est de garantir au patient l’equilibre 
entre son droit a 1’autodetermination et l’assistance bienveillante 
dont il a besoin a un moment precis de sa vie. Cette tache est 
tres delicate, notamment parce que l’alchimie a trouver dans 
le « melange » des deux ingredients varie dans le temps avec la 
maladie qui evolue. Il faut done constamment reevaluer l’etat 
du patient. Le philosophe danois Soren Kierkegaard l’a parfai- 
tement exprime: 

«I1 faut, pour vraiment aider quelqu’un, avoir tout d’abord 
soin de le prendre et de commencer la ou il est. C’est le secret de 
tout art de l’aide. Quiconque en est incapable est dans l’illusion 
quand il croit pouvoir etre utile a autrui. Pour aider vraiment 
quelqu’un, je dois etre mieux informe que lui, mais tout d’abord 
je dois comprendre ce qu’il comprend, faute de quoi ma maitrise 
ne lui est d’aucun profit.» (Kierkegaard, 1859) 
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On touche la au fondement du travail en medecine. 11 ne faut 
surtout pas sous-estimer l’influence des informations fournies 
par les medecins sur les decisions du patient. Un article paru 
en 1994 dans la revue scientifique New England Journal of 
Medicine en donne un exemple frappant. Le docteur Murphy 
a demande a environ 300 patients ages s’ils souhaitaient etre 
reanimes en cas d’arret cardiaque. 41% ont repondu par 1 ’affir¬ 
mative. Apres qu’on les a informes de la probability statistique 
qu’ils souffrent d’un handicap severe apres la reanimation, le 
groupe de ceux qui la souhaitent a fondu de moitie, a 22%. Dans 
l’hypothese ou les patients interroges souffrent d’une maladie 
avec une esperance de vie inferieure a un an, ils ne sont plus que 
5% a vouloir beneficier de la reanimation (Murphy, 1994). 

On le voit, les decisions des patients dependent fortement 
des informations qu’ils reqoivent de leurs medecins. Ceux-ci 
devraient toujours garder cela a l’esprit. 

La communication interprofessionnelle 

L’interdisciplinarity est au coeur des soins palliatifs. Cette evi¬ 
dence s’est d’emblee imposee a Cicely Saunders, la fondatrice 
de la medecine palliative. Cette grande dame decedee en 2005 a 
ete une des femmes les plus importantes du 20 e siecle; elle aurait 
davantage merite le Nobel de medecine que bon nombre de bio- 
logistes moleculaires qui n’ont jamais vu un patient. Son par- 
cours fut tout a fait singulierpuisqu’elle reunissait dans sa seule 
personne les trois professions cles de l’accompagnement en fin 
de vie. Elle avait en effet acheve trois formations: infirmiere, 
assistante sociale et medecin. «I’m a one woman multiprofessio¬ 
nal team» (Je suis une equipe multiprofessionnelle a moi toute 
seule ) plaisantait-elle avec cet humour typiquement anglais. 

Au St. Christopher’s Hospice, la premiere unite de fits de soins 
palliatifs modeme du monde que Cicely Saunders cree en 1967, 
la prise en charge des patients est par principe interdisciplinaire. 
Les differents metiers s’y rencontrent et travaillent ensemble sur 
pied d’egalite - ce qui n’est de loin pas la regie en medecine. 
11 est vrai que le travail en equipe n’a pas que des avantages. 
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Le medecin canadien Balfour Mount, a qui Ton doit la notion 
de «medecine palliative», aimait provoquer: «So you worked 
in teams ? Show me your scars » (Vous avez travaille en equipe ? 
Montrez-moi vos cicatrices). C’est une evidence, la communica¬ 
tion interdisciplinaire demande a etre entrainee. Elle doit aussi 
etre inlassablement defendue contre les tendances corporatistes. 
C’est tres difficile quand la prise en charge palliative a lieu dans 
des structures encore fortement impregnees d’une culture hie- 
rarchique comme les hopitaux universitaires. En outre, chaque 
metier possede sa culture et son langage et il faut beaucoup de 
patience pour degager un consensus. 

Dans un service de soins palliatifs, non seulement les mede- 
cins et les infirmiers assistent a la visite au patient, mais aussi 
les assistants sociaux, les psychologues et parfois les aumoniers. 
Cette pratique continue a susciter du scepticisme dans le reste 
de l’hopital. Pourtant les avantages de cette nouvelle approche 
commencent aussi a s’y imposer lentement. Elle favorise une 
meilleure circulation de l’information. Elle renforce le sentiment 
de securite des patients et des families. Les malades se sentent 
acceptes dans leur globalite d’etre humain quand l’equipe a 
leur chevet ne considere plus separement, mais bien comme 
un tout, les differentes facettes de leur etat de sante (physique, 
psychosociale et spirituelle). La visite medicale dans un service 
de soins palliatifs est l’occasion pour tous les participants de 
s’assoir autour du lit du patient afin de prendre le temps de com- 
muniquer avec lui au meme niveau. D’autres domaines cliniques 
pourraient apprendre de ce modele qui donne de bons resultats. 

Communiquer lorsque la conscience est limitee 

Nous vivons une epoque qui survalorise la communication ver- 
bale - c’est si exagere que cela en devient superficiel. Les jour- 
naux, la radio, la television, Internet et ses reseaux sociaux nous 
bombardent d’un flot continu de textes et de paroles. Au meme 
moment, les theoriciens de la communication nous enseignent 
que dans les epreuves, c’est le langage non verbal, celui des 
emotions et du corps, qui compte le plus et marque durablement. 
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Les soignants le verifient quotidiennement. Meme si les 
patients gravement malades et leurs proches savent 1’importance 
des informations «techniques »transmises par le medecin, ils les 
oublient relativement vite. Elies doivent done lui etre repetees 
plusieurs fois. De son cote le patient ne doit jamais hesiter a 
redemander une explication. Par contre, le patient se souvien- 
dra encore vingt ans plus tard si son medecin lui a temoigne de 
l’empathie ou plutot du rejet, s’il s’est montre disponible ou s’il 
a donne l’impression d’agir dans 1’urgence, s’il savait ecouter 
ou non. 

Cette distinction entre communication verbale et non verbale 
est specialement cruciale quand Ton traite des patients souffrant 
de demence avancee ou plonges dans le coma. La recherche, en 
particular celle menee dans les soins infirmiers, a etabli depuis 
longtemps que meme si les activites cognitives superieures - 
la memoire et le langage - sont tres reduites chez les patients 
dements, leur capacite de communication non verbale reste 
intacte. La specialiste viennoise en geriatrie palliative, Marina 
Kojer, considere ces patients comme «les champions du monde 
des emotions». Les connaissances de cette discipline ont per- 
mis la mise au point de nouveaux soins et de therapies adaptes 
aux malades dements. La methode de la « validation » de Naomi 
Feil, en est un exemple (Feil, 2005). 

Croire que Lon ne peut plus communiquer avec un patient 
incapable de parler est done tout a fait errone. La communication 
se deroule autrement, elle n’en est pas moins intense. Medecins 
et infirmiers devraient done toujours se comporter comme si le 
patient comprend tout ce qui se dit dans la piece; 1’experience 
montre que le personnel soignant y parvient plus facilement. 

De leur cote, les aumoniers d’hopitaux effectuent un tra¬ 
vail tout a fait impressionnant. L’etat de conscience limite d’un 
patient ne les empeche en principe pas d’accomplir leur mission. 
11s s’asseyent pres du lit, touchent prudemment le patient pour 
etablir le contact avec lui et ils arrivent a se mettre a la place 
de patients dont les medecins affirment qu’«il n’y a plus rien a 
attendre». Cette faculte d’empathie est tres utile lorsque la deci¬ 
sion relative au traitement est difficile a prendre. En general, 
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les aumoniers ne connaissent pas les patients depuis longtemps; 
evaluant leur volonte de vivre, leur verdict rejoint pourtant sou- 
vent avec une exactitude stupefiante celui des parents les plus 
proches. Cette concordance conforte l’equipe soignante dans 
l’idee que sa decision - quelle qu’elle so it - respecte la volonte 
du patient. 

La communication au sein de la famille 

11 est des recits qui se passent de commentaire. Comme celui 
raconte par le medecin Derek Doyle, specialiste ecossais en 
medecine palliative, qui illustre une situation classique. Je l’em- 
prunte a son remarquable ouvrage intitule The Platform Ticket 
(Le ticket de quai). 

Un medecin de famille rend visite a un patient qu’il connait depuis 
des dizaines d’annees. Son epouse ouvre la porte et sans lui laisser 
le temps de la saluer, elle le conjure en murmurant de ne pas reveler 
a son mari la gravite de son etat. Elle sait qu’il est sur le point de 
mourir. Les medecins de l’hopital lui ont appris la verite; elle les 
a pries de ne pas informer son mari. «Vous comprenez, je ne veux 
pas qu’il perde tout espoir...», s’excuse-t-elle, rongee par l’inquie- 
tude. Le medecin de famille ne repond rien. II monte a l’etage aupres 
du patient. L’epouse essuie ses larmes devant la porte, puis elle les 
rejoint, fait preuve d’une bonne humeur ostentatoire et s’occupe avec 
beaucoup d’amour et d’attention de son mari: «Le docteur m’a dit 
qu’il espere que tu pourras bientot te lever. Ca va aller, n’est-ce pas ? » 
Le vieil homme sourit et acquiesce. On sonne a la porte. La femme 
s’eclipse apres avoir lance un regard severe au medecin. Des qu’ils 
sont seuls, le vieil homme souffle au docteur sur un ton pressant: 
«Nous nous connaissons depuis des annees. Laites-moi une derniere 
faveur: ne dites pas a ma femme dans quel etat je suis. Je sais que je 
vais bientot mourir, mais elle ne le supporterait pas. Je ne peux pas 
lui oter tout espoir... » Le medecin lui raconte alors que son epouse 
lui a dit exactement la meme chose a son arrivee. L’homme se met a 
pleurer. A ce moment son epouse est de retour dans la piece. Decon- 
certee, elle crie au medecin: «Oh! Que lui avez-vous raconte ?» 
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Son mari l’interrompt. II lui dit ce qui vient de se passer. Les deux se 
tombent dans les bras en pleurant. Le medecin decide que c’est le bon 
moment pour s’en aller en silence. 

Jamais il n’a ete autant question d’«autonomie», de «patient 
responsable», de «processus de decision participatif», etc., On 
pourrait done penser que pareille situation appartient au passe. 
Or il faut dechanter. Ceux qui accompagnent des patients en fin 
de vie rencontrent tous les jours des hommes ou des femmes 
qui dissimulent la verite a leur partenaire pour le proteger. Ce 
comportement est motive par l’altruisme. Mais il est aussi, 
inconsciemment, une fag on de decider pour l’autre: « Je sais que 
mon partenaire vivra mieux sans lien savoir, done je lui cache 
la verite.» Lorsque ce silence croise est rompu, une veritable 
communication peut enfin avoir lieu. 

La peur est le principal obstacle a une bonne communica¬ 
tion; suivent les sentiments de culpabilite. Il n’est done pas sur- 
prenant que les membres d’une famille eprouvent de la difficulte 
a parler de la fin de la vie et a communiquer entre eux quand la 
mort approche. L’equipe soignante doit y veiller tout particulie- 
rement. Son role est d’aider le patient et ses proches a conserver 
une luddite qui leur echappe en raison du stress occasionne par 
la maladie. 


2 LE TRAITEMENT MEDICAL 

Il n’y a plus de raison d’avoir peur de souffrir horriblement au 
moment de mourir. La medecine palliative moderne dispose 
d’une palette de traitements efficaces contre les douleurs et les 
autres symptomes physiques insupportables caracteristiques de 
la fin de vie. La douleur a proprement parler ne represente qu’un 
tiers des symptomes physiques a traiter. Le reste se repartit entre 
les difficultes respiratoires, les nausees et les vomissements pour 
un autre tiers, les etats confusionnels et depressifs pour le solde. 
Attenuer ces souffrances est la condition sine qua non pour 
qu’un patient soit en etat de recevoir un soutien psychosocial ou 
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une aide spirituelle, les deux autres volets de la prise en charge 
palliative. C’est dire le caractere indispensable du traitement 
medical, a la base du processus d’accompagnement vers la mort 
naturelle. 

Les douleurs 

Le traitement de la douleur est la partie la plus connue de la 
medecine palliative d’ailleurs souvent reduite a tort a cette 
unique intervention. 11 faut dire que les douleurs physiques sont 
frequentes en phase terminale de la vie. Pres de 70% des patients 
aux soins palliatifs atteints d’une tumeur souffrent de douleurs 
qu’il faut absolument traiter. Ces douleurs sont de natures 
diverses. On en identifie couramment quatre ou cinq chez un 
meme patient; chacune requiert un medicament propre. La mor¬ 
phine, par exemple, convient tres bien pour les douleurs causees 
par la pression des masses tumorales dans la region abdomi- 
nale, mais elle est presque sans effet contre la douleur due a 
des contractures musculaires dorsales. Dans ce cas la, une bonne 
physiotherapie est beaucoup plus utile. 

Des medecins continuent de se metier de la morphine ou de 
medicaments apparentes (les opioides). 11s craignent que l’admi- 
nistration de ces substances a des patients gravement malades 
n’entraine une dependance ou n’accelere la survenue du deces. 
Ces craintes sont infondees, des etudes scientifiques Font 
demontre depuis longtemps. Ce motif ne doit done plus jamais 
etre invoque pour refuser un traitement efficace au patient. 

L’OMS a mis au point une echelle de trois paliers pour le trai¬ 
tement medicamenteux de la douleur. Cette grille est enseignee 
aujourd’hui dans toutes les universites (figure page suivante). 
Dans certains cas, il peut etre utile de commencer directement 
avec le palier 3 ; un patient qui souffre de douleurs aigues ne doit 
pas etre oblige de passer par les paliers 1 et 2 avant de recevoir 
un medicament assez puissant pour etre efficace. 

Chez les personnes gravement malades et les mourants, on 
observe assez souvent ce que Lon appelle une «exacerbation 
douloureuse». Ces pics de douleur subits et temporaires sont 
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extremement penibles pour le patient. Ils surviennent sans signes 
premonitoires et souvent sans cause identifiable. 11 est done judi- 
cieux de prescrire preventivement a chaque patient une reserve 
de medication a effet rapide. Toujours a portee de main, cette 
dose sera absorbee en cas de besoin urgent en plus de la medica¬ 
tion de base. Dans le cas de la morphine, il s’agit en general d’un 
sixieme de la dose journaliere. 

Echelle pour le traitement de la douleur selon I’OMS. 

Aux paliers 2 et 3, il faut toujours administrer simultanement un medicament 
du palier 1. 


Palier 3 Opioi'des puissants 

+ Palier 1 (p. ex. morphine) 


Palier 2 Opioi'des faibles 

+ Palier 1 (p. ex. tramadol) 


Palier 1 Non-opioi'des 

(p. ex. paracetamol) 


Dans le contexte du traitement de la douleur, on parle de 
co-analgesiques pour designer les substances qui soutiennent et 
renforcent Faction des antalgiques (les antidouleurs). 11 s’agit 
notamment des corticosteroides, des medicaments anticon- 
vulsifs (substances contre l’epilepsie) et des antidepresseurs. 
L’utilisation de ces medicaments est indispensable pour traiter 
certaines formes de douleur; par exemple les douleurs neuro- 
pathiques, dues a des lesions des structures nerveuses, qui sont 
parfois difficiles a traiter. Pour les cas tres severes, il existe aussi 
des medicaments speciaux (methadone, ketamine) efficaces, 
mais dont F administration devrait etre supervisee par un specia- 
liste des soins palliatifs ou un therapeute de la douleur. 

Le traitement moderne de la douleur s’appuie sur un modele 
combinant des facteurs psychosociaux aussi bien que biologiques. 
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A cote des solutions pharmacologiques, on dispose d’une palette 
de moyens non medicamenteux. Par exemple la neurostimula¬ 
tion electrique transcutanee (TENS), dont le but est de reduire la 
transmission du signal de la douleur vers le cerveau par brouil- 
lage de ce meme signal. Des soins psychologiques specifiques 
aident aussi le patient a surmonter la douleur. 

Pour les cas les plus severes, des centres specialises pro- 
posent des traitements invasifs. On implante des pompes grace 
auxquelles le medicament antidouleur est directement adminis- 
tre dans le liquide cephalorachidien. On peut aussi «bloquer» 
des centres de communication du systeme nerveux peripherique 
de maniere a empecher la transmission du signal de la douleur - 
une intervention chirurgicale est necessaire. 

La combinaison de ces traitements permet de soulager de 
maniere satisfaisante les douleurs de presque tous les patients. 
Leur suppression totale est illusoire, mais le but realiste, en les 
attenuant, est de les rendre supportables pour le patient et d’evi- 
ter ainsi qu’elles n’alterent sa qualite de vie. 

Detresse respiratoire 

La detresse respiratoire est peut-etre le symptome le plus sous- 
estime en medecine. On pense d’abord aux douleurs lorsqu’on 
evoque le calvaire de la fin de vie. Or les patients qui subissent 
en meme temps des douleurs et des difficultes respiratoires nous 
disent que ces dernieres occasionnent de loin les souffrances les 
plus penibles. Pourquoi ? 

L’importance subjective de la detresse respiratoire renvoie a la 
particularite physiologique de la respiration, seul processus vital 
de notre corps qui peut aussi bien etre controle par notre volonte 
que se derouler de maniere automatique. La respiration est juste a 
la charniere des fonctions corporelles inconscientes et conscientes. 
Elle est logiquement associee depuis des temps immemoriaux aux 
aspects metaphysiques et spirituels de l’existence - le mot latin 
«spiritus» signifie aussi bien «esprit» que «souffle». 11 n’est 
done pas surprenant que la detresse respiratoire soit le symptome 
a l’origine des plus fortes angoisses existentielles. 
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Ces angoisses sont renforcees par un mecanisme bien connu 
en medecine palliative: le « cercle vicieux de la detresse respi- 
ratoire». Le principe en est simple: la detresse respiratoire pro- 
voque un sentiment d’anxiete, lequel renforce la detresse respi¬ 
ratoire qui augmente a son tour l’anxiete, et ainsi de suite. Ce 
cercle vicieux declenche parfois tres vite des attaques de panique 
extremement lourdes pour le patient et son entourage. Heureuse- 
ment, la detresse respiratoire se traite efficacement. Pour rompre 
avec succes le cercle vicieux, la condition est d’agir vite et de 
facjon ciblee, a la fois sur la difficulty respiratoire et sur l’anxiete. 

Comme toujours en medecine palliative, les methodes non 
pharmacologiques jouent un role important pour traiter l’incon- 
fort respiratoire. La presence calme et securisante des proches 
et des soignants peut aider le patient a controler son rythme res¬ 
piratoire. Une position adequate, si necessaire assise, et un flux 
d’air frais proche du visage sont souvent salutaires. 

Sinon, la morphine est le medicament le plus efficace contre 
la detresse respiratoire. Bien que le mythe de sa dangerosite 
dans cette circonstance precise soit refute depuis longtemps, il 
resiste obstinement, comme d’ailleurs quelques autres mythes 
de la medecine. La plupart des manuels de medecine interdisent, 
a tort, 1’ administration de morphine aux patients en detresse res¬ 
piratoire en raison de son effet depresseur sur la respiration. 

Le symptome d’anxiete se laisse bien traiter avec des anxio- 
lytiques, en particular le groupe des medicaments a base de ben¬ 
zodiazepine (p. ex. lorazepam). Malheureusement, ces produits 
figurent aussi sur la «liste noire » des medicaments a eviter lors 
de detresse respiratoire, la aussi alors qu’il est depuis longtemps 
prouve que leur utilisation est tout a fait sure. 

En d’autres termes, un grand nombre de patients doivent 
souffrir de difficultes respiratoires parce que les medecins 
craignent de leur prescrire des medicaments surs et efficaces. 
Nous verrons au chapitre 7 quelles consequences terribles cette 
meprise peut entrainer. 

Quelques mots encore a propos du rale agonique. Ce bruit 
rauque de la respiration entendu chez certains mourants resulte 
des secretions accumulees dans le larynx. En effet, lors de la 
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phase du deces, la personne ne peut plus tousser avec suffi- 
samment de force pour les eliminer. Le rale peut etre bruyant 
et penible pour les proches; soulignons pourtant qu’il n’est en 
general pas l’indice d’une detresse respiratoire ou d’une souf- 
france. On peut diminuer l’intensite du bruit avec des medica¬ 
ments, mais dans la plupart des cas, un traitement est superflu. 
11 est par contre important d’informer a temps les proches pour 
leur eviter des angoisses inutiles. 

Symptomes neuropsychiatriques 

Les symptomes neuropsychiatriques represented au moins 
un tiers des problemes medicaux rencontres en fin de vie. Par 
exemple, jusqu’a 80% des patients palliatifs en phase termi- 
nale presented un etat confusionnel. Dans sa forme aigue, ce 
symptome debouche sur un delirium. Les patients sont alors tres 
bruyants et agites, ce qui peut etre tres lourd pour les proches et 
l’equipe soignante. Des signes annonciateurs du delirium appa- 
raissent en general quelques jours plus tot, le plus souvent sous 
la forme de breves phases confusionnelles nocturnes qui dimi- 
nuent au cours de la journee. Si le medecin traitant capte ces 
signaux d’alarme, il peut eviter a temps l’aggravation en pres- 
crivant une faible dose de neuroleptique (p. ex. haloperidol). 
En cas de delirium severe, le traitement devient plus difficile; 
les neuroleptiques et d’autres medicaments permettent quand 
meme presque toujours d’obtenir des resultats satisfaisants, si 
les causes du delire ne sont pas identifies ou ne peuvent pas 
etre supprimees. 

En fin de vie, toutes les parties du systeme nerveux peuvent 
etre affectees par la maladie. Les symptomes neuropsychiatriques 
sont done fort divers. Les patients atteints d’un cancer presented 
toujours plus frequemment de tels troubles. C’est typiquement 
un effet secondaire du succes des nouvelles chimiotherapies, qui 
prolonged la duree de vie des patients souffrant de certaines 
tumeurs (de l’intestin ou du «bas-ventre»). Ce rallongement de 
la vie «permet» l’apparition de metastases dans le cerveau ou 
la moelle epiniere. Souvent difficiles voire impossibles a traiter. 
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elles sont generalement la cause du deces. Si elles n’entrainent 
pas directement la mort, elles provoquent des defaillances neu- 
rologiques responsables d’une nette deterioration de la qualite 
de vie du patient. Dans certains cas, seules les technologies les 
plus sophistiquees de la medecine contemporaine reussissent a 
attenuer les symptomes, comme le montre 1’exemple suivant. 


La patiente agee de 35 ans arrive dans notre service dans un etat extre- 
mement critique. Differentes chimiotherapies n’ont pas eu d’effet sur 
sa tumeur ovarienne qui remplit deja tout l’espace abdominal. L’acti¬ 
vity intestinale a presque completement cesse et les douleurs causees 
par la pression des tumeurs contre les organes internes sont insup- 
portables. Celle exercee contre le diaphragme et les poumons ajoute 
encore des difficultes respiratoires. 

Grace a des medicaments, les douleurs sont attenuees, et la 
detresse respiratoire maitrisee. Mais l’activite intestinale reste mini¬ 
male. II ne fait aucun doute que la patiente n’a plus que quelques 
semaines a vivre. L’espoir de notre equipe soignante est d’ameliorer 
son etat general grace aux traitements palliatifs pour lui permettre de 
faire ses adieux dans les meilleures conditions possibles a ses parents, 
son mari et ses deux enfants de six et neuf ans. Mais nous n’avons pas 
compte avec une evolution qui surprend tout le monde. 

Outre les troubles decrits, une metastase a ete identifiee dans la 
moitie droite du cerveau. Elle a entraine une paralysie de la partie 
gauche du corps, en particulier du visage et du bras. L’equipe soi¬ 
gnante n’y a pas accorde une grande importance, puisque la patiente 
est de toute faqon alitee et a besoin de so ins en raison de sa tumeur. De 
plus, elle peut parler normalement et manger seule avec sa main droite. 

Ce que nous avons tous sous-estime, c’est que la paralysie affecte 
davantage que tout le reste l’estime de soi et 1’image que la patiente 
a de son corps. Elle en est profondement deprimee; elle n’accepte 
aucune forme de soutien psychosocial, ne parle plus avec son mari et 
refuse de voir ses enfants. La famille souffre de maniere indescriptible 
de la situation qui menace d’empecher tout adieu. 

Face a cette situation bloquee, j’appelle a l’aide les collegues 
du CyberKnife Center a Munich. Ce centre utilise une technique de 
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radiochirurgie robotisee: une tumeur est traitee d’une dose elevee de 
rayons avec line precision millimetrique qui preserve les tissus sains. 
Cette technologie est si recente que les conditions pour y recourir 
sont restrictives. II faut notamment que la tumeur soit la plus petite 
possible et que le patient soit en assez bonne sante, ce qui n’est pas 
du tout le cas de notre jeune femme. Je prie pourtant mes collegues 
de Fexaminer et, dans la mesure du possible, de planifier et executer 
1’intervention en une seule seance, une deuxieme l’epuiserait et acce- 
lererait son deces. Les collegues acceptent ce plan, ce dont je leur suis 
encore aujourd’hui reconnaissant. 

Des le lendemain du traitement, la patiente sent la pression dimi- 
nuer dans sa tete. Elle peut recommencer a bouger son bras gauche. 
Le deuxieme jour, elle reussit a lever la main jusqu’a hauteur d’epaule 
et la paralysie de son visage a nettement diminue. En «pratique», 
son etat s’est peu modifie: elle reste alitee et le pronostic demeure 
inchange. Son humeur, en revanche, s’est metamorphosee. Elle parle 
avec les infirmiers et boit meme une goutte de vin mousseux avec son 
mari. Elle voit de nouveau ses enfants et suggere de tenir une ceremo- 
nie d’adieu qui sera organisee par l’aumonier du service et a laquelle 
toute la famille prendra part. Quelques jours plus tard, la patiente 
meurt en paix en presence de tous ses proches. 


On pourrait objecter qu’il s’agit la d’un gaspillage de ressources. 
Utiliser une methode aussi couteuse uniquement pour ameliorer 
quelques jours rhumeur d’une patiente de toute fag on condamnee 
a mourir, n’est-ce pas perdre de vue le rapport entre les moyens 
engages et l’effet obtenu? D’une part, force est de constater 
qu’on administre pas mal de traitements en fin de vie qui sont tres 
couteux et qui pejorent la qualite de vie des patients (chap. 7). 
D’autre part, cette critique reduit a tort le resultat d’une telle 
intervention au seul benefice immediat pour la patiente au cre- 
puscule de sa vie. Or permettre aux proches de faire leurs adieux 
dans des bonnes conditions, c’est leur epargner un deuil compli- 
que et c’est aussi eviter que les enfants soient durablement trau¬ 
matises. L’experience d’une fin de vie digne et paisible influen- 
cera durant toute leur vie 1’attitude des proches face a la mort. 
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Chez les enfants, cet effet durera peut-etre 70 ou 80 ans. C’est 
aussi une vertn de la medecine palliative. 

La sedation palliative 

Si les souffrances resistent aux traitements, on peut, en dernier 
recours, proceder a une sedation palliative. Apres avoir informe 
le patient et obtenu son consentement, on lui administre une 
substance sedative pour le placer dans un etat semblable a la nar- 
cose dans le seul but de le soulager. La sedation palliative peut 
etre temporaire: on l’arrete apres un certain temps pour evaluer 
si les symptomes se sont ameliores; typiquement lorsque les 
sedations sont effectuees en raison d’etats confusionnels aigus, 
comme l’illustre le cas suivant. 

La patiente de 58 ans, atteinte d’un cancer du sein, a presente a plu- 
sieurs reprises des etats confusionnels au cours des jours precedents. 
Comme ils sont apparus durant la nuit et ont chaque fois ete rela- 
tivement brefs, l’equipe soignante ne les a pas consideres comme 
«particulierement graves». Lorsque le service des soins palliatifs 
est consulte, la patiente presente un etat confusionnel aigu, avec des 
hallucinations et des idees delirantes, accompagne de crises de cris 
repetees. Toutes les tentatives pour controler ces symptomes avec 
des medicaments ont echoue. Nous decidons alors de proceder a une 
sedation palliative pour une duree de trois jours. Apres avoir explique 
a son mari, qui est aussi son representant therapeutique, de quoi il 
s’agit, la patiente est plongee dans un sommeil artificiel a l’aide de 
medicaments. Trois jours plus tard, la dose de medicament est pro- 
gressivement diminuee et la patiente se reveille; le delirium a disparu. 
La patiente peut parler tout a fait normalement avec son mari et les 
medecins. Elle ne se souvient ni de la phase delirante, ni de son som¬ 
meil sous sedation. Quelques jours plus tard, la patiente retoume a la 
maison. Les etats confusionnels aigus ne reapparaissent pas et elle 
decede paisiblement a son domicile deux mois plus tard. 

11 est parfois indispensable d’initier une sedation palliative a 
l’approche du deces, si les souffrances sont si insupportables 


62 



Ce document est la propriety exclusive de Mauro Frigeri (mauro@eskargocho.ch) - 19 novembre 2018 a 13:59 


LES BESOINS DES PERSONNES EN FIN DE VIE 

que c’est le seul moyen de permettre au patient de mourir pai- 
siblement. Le consentement du patient ou de son representant 
therapeutique est obligatoire, et la sedation se limite an strict 
objectif d’attenuer les souffrances. II importe de souligner que 
les sedations en fin de vie n’abregent pas la phase terminale mais 
qu’elles ont plutot tendance a la prolonger un petit peu. Ce trai- 
tement n’est done pas une forme d’euthanasie active directe on 
meme indirecte. Elle est au contraire un moyen therapeutique 
efficace de la medecine palliative pour gerer les etats de souf- 
france intolerables et refractaires a tout autre traitement. 


3 LE SOUTIEN PSYCHOSOCIAL 

« On ne meurt pas pour soi-meme »: ces beaux mots de hauteur 
allemand Oliver Tolmein annoncent la matiere de ce nouveau 
volet: le soutien psychologique et social du aux mourants ainsi 
qu’a leurs proches (parents, amis, collegues etc.)- Le personnel 
des soins palliatifs est habitue a soutenir l’entourage d’un patient 
sur le point de mourir; cette tache l’occupe meme souvent 
davantage que l’accompagnement du patient. Dans l’exemple 
suivant, l’histoire de Maria illustre comment la relation entre 
une femme atteinte d’un cancer et son entourage influence l’etat 
de sante de la patiente. 

Maria, 29 ans, souffre d’un cancer de l’intestin avec de nombreuses 
metastases. Elle se plaint de fortes douleurs dans le bas-ventre. Son 
medecin lui prescrit une dose suffisante d’antalgiques, mais les dou¬ 
leurs persistent. Ni 1’augmentation des doses ni le changement de 
medicament n’apportent d’amelioration. Le medecin se sent impuis- 
sant. Son assistante lui rappelle alors les difficultes privees de la jeune 
femme: elle a une fille de cinq ans; son compagnon, qui n’est pas le 
pere de l’enfant, est au chomage; elle se sent seule responsable des 
finances du menage; or elle est en arret de travail et a deja ete mena- 
cee de licenciement en raison de sa maladie. Maria se fait enorme- 
ment de souci pour sa fille et son compagnon lorsqu’elle ne sera plus 
la. Elle redoute en particulier que le pere biologique, dont elle s’est 
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separee en mauvais terme, tente de recuperer la garde de 1’enfant par 
voie de justice. Ses craintes sont a l’origine d’insomnies et de cauche- 
mars qui rendent ses douleurs encore plus insupportables. 


Les maladies incurables affectent l’etre humain autant dans sa 
chair que dans son ame. Des psychologues et des psychiatres 
peuvent etre d’une aide inestimable dans ce combat. 11s sont aussi 
la pour epauler la cellule familiale qui menace de voler en eclats 
a l’epreuve de la maladie d’un de ses membres. Encore faut- 
il savoir que ces aides existent et accepter de les sollicker. De 
nombreuses personnes y rechignent. Consulter un psychologue 
ne signifie pourtant pas encore que Ton souffre d’un trouble psy- 
chiatrique. 11 est tout a fait normal qu’une maladie grave laisse 
profondement abattu et impose une adaptation difficile. Les 
reticences a sollicker un soutien psychologique etonnent: celui 
qui se casse une jambe trouve naturel d’etre conduit a l’hopital 
pour y recevoir les meilleurs soins; ne devrions-nous pas choyer 
notre ame avec la meme attention que notre corps ? 

Comme pour l’accompagnement medical en fin de vie, c’est 
en oncologie que l’offre de soutien psychologique est la plus 
developpee. La psycho-oncologie se consacre meme exclusi- 
vement aux troubles psychologies des patients atteints d’un 
cancer et de leurs proches. La Ligue suisse contre le cancer 
(www.liguecancer.ch) donne par exemple un large aperpu de la 
variete des prises en charge en general d’excellente qualite. 

Le choix se complique pour d’autres maladies que le cancer 
et en particular lorsqu’il s’agit de soutenir un parent tres age et 
atteint de demence. La tache de «proche aidant», eprouvante, 
revient alors le plus souvent au partenaire ou a un enfant du 
patient. Mai prepares, ils sont souvent tres vite debordes. C’est 
doublement regrettable: les consequences sont nefastes pour 
les deux protagonistes puisqu’il existe, la recherche l’a demon- 
tre, une correlation etroite entre le bien-etre psychologique du 
patient et celui du proche aidant. 

Lorsque les proches aidants sont surmenes, il n’est pas rare 
qu’ils ressentent le placement devenu inevitable du patient dans 


64 



Ce document est la propriety exclusive de Mauro Frigeri (mauro@eskargocho.ch) - 19 novembre 2018 a 13:59 


LES BESOINS DES PERSONNES EN FIN DE VIE 

un EMS comme un echec personnel. Le poids psychologique et 
la charge emotionnelle s’alourdissent encore. Alors la depres¬ 
sion guette, ainsi que le reflexe de repli sur soi et de fuite. 

Notez qu’il existe aussi des proches animes de motifs pure- 
ment egoi'stes. 11s n’hesitentpasa se «debarrasser» d’un membre 
age de leur famille qui pourrait etre pris en charge a domicile, 
a des couts raisonnables. Mais c’est la une toute autre histoire. 

Pour sollicker a temps un soutien psychologique, mieux vaut 
s’etre informe a l’avance des offres et des ressources existantes. 
Le medecin de famille est souvent le premier interlocuteur. Le 
centre medico-social est 1’ autre contact en tete des priorites. Les 
communes, les paroisses, les centres de conseil sur le cancer, les 
groupes d’entraide et d’autres associations pourront aussi vous 
informer. 

Intervention de crise, therapie de couple ou familiale, art- 
therapie, musicotherapie, groupes d’entraide ou de paroles (il 
en existe pour les patients, d’autres pour les proches): la gamme 
des prises en charge est vaste et chacun peut trouver celle qui lui 
convient. A vrai dire, le choix d’un therapeute n’est pas toujours 
chose facile. Ce n’est pas un luxe d’en consulter plusieurs avant 
de retenir le bon, celui avec lequel on se sent parfaitement a 
l’aise. L’enjeu en vaut la peine. 

Le travail social 

Le travail social est l’un des metiers les plus importants mais 
aussi les plus sous-estimes dans le champ des soins aux per- 
sonnes gravement malades ou mourantes. Les soins palliatifs, 
en particulier a domicile, seraient tout simplement impensables 
sans assistants sociaux experiments et, dans 1’ ideal, speciale- 
ment formes. 

Les travailleurs sociaux sont encore trap souvent vus comme 
se debrouillant pour «encadrer les marginaux». Ce cliche retient 
certainement de nombreuses personnes a accepter leurs services. 
A tort, puisque ce domaine d’action s’est developpe de fafon 
dynamique au cours des dernieres decennies et qu’il fonde sa pra¬ 
tique sur des bases theoriques et scientifiques tout a fait solides. 
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Deux principes sont au coeur du travail de l’assistant social: 
l’approche systemique et 1’orientation sur les ressources. Que 
cachent ces concepts hermetiques ? 

L’approche systemique suppose que le sujet n’est jamais 
considere isolement, mais toujours dans son contexte familial 
et/ou social. S’il existe des leviers pour venir en aide a un patient 
gravement malade, on les trouve dans son entourage immediat - 
le partenaire et les enfants sont les premiers concernes. Or, nous 
l’avons deja vu, le bien-etre du patient et celui de son proche- 
aidant sont intimement lies: en aidant les uns, on aide aussi les 
autres. 

Aujourd’hui, le vieillissement de la population confronte 
l’assistant social a un nouveau defi. II est toujours plus frequent 
de rencontrer des personnes gravement malades dont les parents 
sont eux-memes de grands vieillards. Savoir leur propre enfant 
en detresse peut les desorienter gravement; mais leur souffrance 
est encore trop souvent negligee. La recherche en psychologie 
et en soins palliatifs pediatriques l’a pourtant etabli: il n’y a pas 
d’epreuve plus cruelle pour un etre humain que de perdre son 
enfant, quel que soit son age. 

En psychologie, la theorie de 1 ’orientation sur les ressources 
poursuit un double objectif: d’une part permettre au sujet de 
trouver en lui-meme les ressources qui le feront avancer; d’autre 
part identifier l’aide exterieure dans 1’entourage immediat sur 
laquelle le sujet s’appuiera pour progresser. Or il arrive que de 
grands malades et leurs proches vivent un choc emotionnel si 
fort qu’ils sont perdus et paralyses. Une tache prioritaire des 
assistants sociaux est de les guider pour qu’ils reussissent a 
identifier les ressources en eux et autour d’eux. Ce chemine- 
ment permet en general d’organiser un encadrement durable, 
alors que bien souvent l’aide offerte spontanement par les pro- 
fessionnels, si elle est bien intentionnee, n’est efficace que tres 
peu de temps. 

Autre qualite precieuse, les assistants sociaux sont compe- 
tents pour mener toutes sortes de demarches administratives 
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pour le malade, en particular clarifier les soutiens auxquels il 
a droit. 11s ne peuvent toutefois lien sans la pleine collaboration 
des patients et de leurs proches. Or ils se heurtent souvent a une 
mentalite individualiste aujourd’hui relativement repandue. A 
quoi bon vouloir a tout prix s’en sortir seul ? 11 est des situations 
exceptionnelles qui necessitent humilite et souplesse. L’histoire 
de Maria, dont voici la suite, parle pour les assistants sociaux et 
leur role de mediateur. 


Une assistante sociale experimentee en soins palliatifs s’implique au 
chevet de Maria pour tenter d’alleger son desespoir. Pour demeler les 
nceuds, elle restaure la confiance entre des acteurs qui ne se parlent 
plus. Le compagnon de la jeune femme admet qu’il est depasse par 
les evenements. Les parents de Maria acceptent de s’occuper de leur 
petite-fille. Apres avoir tergiverse, la patiente se resout a rencontrer 
le pere biologique. La discussion se deroule beaucoup mieux que 
prevu. L’homme a entre-temps epouse une nouvelle femme avec 
laquelle il a deux enfants. II prend deux engagements fermes: apres 
le deces ineluctable de Maria, il n’exigera pas le droit de garde sur 
leur fille et il subviendra a ses besoins. Il accepte qu’elle vive chez 
ses grands-parents maternels en echange d’un droit de visite regulier. 
Le compagnon de la patiente, qui entretient une bonne relation avec 
1’enfant mais n’est pas en mesure d’en assurer seul l’education, se 
rallie a cette solution aussitot validee par le Service de la jeunesse. 
La fille, dont le comportement a eveille l’attention des soignants, est 
orientee vers un psychologue. Ce dispositif complet a un effet apai- 
sant sur Maria. Ses douleurs diminuent, mais la maladie continue a 
evoluer et la jeune femme meurt quelques semaines plus tard entouree 
de ses proches. Apres le deces, sa fille traverse une periode de repli 
sur elle-meme. Elle continue a consulter un psychologue pour un trai- 
tement qui inclut ses grands-parents. Progressivement, elle remonte 
la pente et il est envisage qu’elle sera a nouveau scolarisee avec une 
annee de retard. Depuis, son developpement s’effectue tout a fait 
normalement. 
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Accompagner le deuil 

Les soins palliatifs ne s’arretent pas a la mort du patient. 
L’accompagnement des proches pendant la phase de deuil est 
un pilier de la medecine palliative. Or, aujourd’hui, on meurt 
davantage au terme de maladies chroniques de plusieurs annees 
que brusquement et par surprise. Le travail de deuil avant le 
deces, le «deuil anticipe», prend done une grande place, tant 
pour le patient que pour sa famille. On peut meme defendre que 
l’accompagnement du deuil commence des l’annonce du dia¬ 
gnostic d’une maladie incurable; tout comme d’ailleurs la prise 
en charge palliative, dans sa definition la plus large. 

Le patient passe par une serie de pertes; selon la maladie, 
celles-ci affectent ses capacites physiques et/ou mentales. Des 
personnes supportent tres mal la perte d’autonomie a un stade 
avance de leur maladie; c’est ce qui les pousse a parfois vouloir 
abreger leur vie. 

Au moment du deces et les jours suivants, les proches du 
defunt doivent regler de nombreuses taches administratives et 
pratiques. C’est apres ce pensum qu’un grand vide s’installe. 
Le soutien constant de proches parents ou d’amis prend alors 
tout son sens. Ces confidents ne devraient surtout pas se lais- 
ser decourager par l’attitude de refus dans laquelle les per¬ 
sonnes en deuil peuvent se refugier; il faut y voir un indice de 
leur desorientation passagere plutot qu’un desaveu du visiteur. 
Une femme qui avait perdu son epoux temoignait ainsi: «Les 
gens qui m’ont le plus aidee sont ceux qui sont regulierement 
venus me voir sans en faire grand cas et independamment de 
mon humeur - ils etaient simplement la.» Des associations de 
benevoles comme l’Espace Pallium a Lausanne (www.espace- 
pallium.ch) ou les Eglises proposent des programmes d’accom- 
pagnement du deuil qui peuvent se reveler tres utiles. 

Plusieurs modeles decrivent les phases successives du deuil. 
Les recherches de ces dernieres annees arrivent a la conclusion 
qu’il ne s’agit pas d’un processus lineaire qui se «termine» a un 
moment ou un jour precis. Processus a la fois physique, psycho- 
logique, social et spirituel, le deuil dure toute la vie. 11 evolue 
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graduellement, «en spirale», tel une succession d’avancees et 
de reflux. Des phases de deuil intensif alternent avec des phases 
«calmes» sans que Ton puisse prevoir quand l’une va debuter 
et 1’autre cesser. Une phase de deuil intensif peut etre tres lourde 
et empecher de travailler - c’est tout a fait normal et nullement 
le signe d’un deuil pathologique. Cependant, lorsque le deuil 
empeche de mener une vie quotidienne normale apres plus de 
six mois ou qu’une personne presente des pulsions autodestruc- 
trices, un soutien psychologique s’impose. Les principaux fac- 
teurs de risque associes au deuil pathologique sont la mort de 
son propre enfant, un deces subit, plusieurs deces se succedant 
sur une breve duree et le deces par suicide. 

J. William Worden, le psychologue americain bien connu pour ses 
theses sur le deuil, distingue quatre etapes apres la disparition d’un 
proche: 

1. accepter la perte comme realite; 

2. experimenter la douleur et le chagrin; 

3. s’adapter a son environnement en l’absence du defunt; 

4. donner au defunt une nouvelle place sur le plan emotionnel, 
apprendre a vivre avec les souvenirs et continuer a vivre. 

Croyez-vous qu’il soit possible de refouler ou entierement 
compenser la perte d’un etre cher? Bien sur que non. La qua- 
trieme etape evoquee par le Dr Worden est done la plus cru- 
ciale. II ne s’agit pas de remplir le vide laisse par la personne 
disparue mais de vivre avec son absence. J’espere que Ton me 
pardonnera cette image: c’est comme avec un Emmental, plus 
il est mur, plus ses trous sont grands et nombreux. Un Emmen¬ 
tal sans trou n’est pas un bon Emmental. II en va de meme 
pour l’etre humain: a mesure que nous vieillissons, les pertes 
qui pavent notre biographie se multiplient - je ne pense pas 
seulement aux deces. Donner a chacune de ces pertes une place 
dans notre vie, accepter ces vides comme autant de parcelles 
de notre identite et continuer a vivre avec nos souvenirs fait 
integralement partie de notre developpement personnel et de 
notre destin d’etre humain. 
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4 L’ACCOMPAGNEMENT SPIRITUEL 

Es ist unglaublich, wie viel Kraft die Seele dem Korper zu leihen vermag! 

La force que Lame peut donner au corps est incroyable! 

Wilhelm von Humboldt (1767-1835) 

La medecine palliative, souvenez-vous de la definition qu’en 
donne l’OMS, met ail meme niveau le traitement des maux 
physiques, psychosociaux et spirituels. Cette demarche globale 
renoue avec des racines tres anciennes de la medecine - que 
Lon songe a la figure ancestrale du chamane tenu a la fois pour 
un sage, un guerisseur, un therapeute et un voyant. Elle etait 
pourtant presque tombee dans l’oubli, en particulier en raison 
du virage technologique et resolument scientifique pris par la 
medecine dans la deuxieme moitie du 20 c siecle. 

Qui se souvient du role que jouaient, il n’y a encore pas si 
longtemps, les services d’aumonerie dans les hopitaux euro- 
peens? Les medecins n’y pretaient presque aucune attention. 
La communication entre l’equipe soignante et les aumoniers 
etait a peu pres nulle. Ces derniers se contentaient de proceder 
a quelques discrets rituels aupres des mourants et des defunts. 
Un travail si peu attrayant que les Eglises le reservaient a leurs 
representants les moins qualifies. 

Le climat a change il y a quelques annees quand les Eglises 
ont compris qu’elles devaient prendre au serieux les besoins spi¬ 
rituels des malades. Aujourd’hui, elles deleguent leurs meilleurs 
pasteurs dans les hopitaux. Et alors que l’oecumenisme a plutot 
tendance a stagner, les experiences de cooperation oecumenique 
en milieu hospitalier ont la cote. Le temps ou les aumoneries 
hospitalieres etaient des lieux secondaires de l’activite pastorale 
pour les Eglises semble bien revolu. 

Parallelement, la « spiritualite » a cesse d’etre exclusivement 
associee aux institutions religieuses. Elle est devenue une affaire 
personnelle et individuelle, c’est le believing without belonging 
-je crois sans me relier a une institution. Ce basculement a pas- 
sablement inquiete les Eglises, obligees de constater une perte 
progressive de leur autorite. 
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La spirituality en medecine 

Toute tentative de donner une definition etroite et rigoureuse de 
la spirituality est vouee a l’echec. Tout au plus peut-on en cerner 
certains contours dans un contexte donne. 

C’est ce qu’a fait le groupe de travail vaudois sur la prise 
en compte de la dimension spirituelle chez les personnes hospi- 
talisees en proposant en 2004 cette definition: «La spirituality 
de la personne hospitalisee est definie par la coherence singu- 
liere qu’elle donne a connaitre lorsqu’elle declare son sens a 
l’existence, manifeste ses valeurs et designe sa transcendance. 
Cette coherence fonde son identity profonde.» Cette definition 
souligne la dimension personnelle de la spirituality et lui recon- 
nait la valeur d’une ressource. Un but prioritaire de l’accompa- 
gnement spirituel en fin de vie consiste a activer cette ressource 
et a inviter les patients et leur famille a y puiser des energies 
positives. 


Spiritualite, valeurs et sens de la vie 

En 2005, le psychotherapeute Martin Fegg a mene une recherche 
sur les valeurs personnelles des patients au seuil de la mort. 11 
s’est servi d’un questionnaire valide par un cercle de 20000 
participants dans le monde entier. Ce document repertorie des 
valeurs personnelles presentes dans presque toutes les cultures. 
Sont testees deux categories antagonistes: sur un axe, les valeurs 
de reussite personnelle (le pouvoir, la jouissance, la realisation 
de soi); sur Tautre axe, les valeurs altruistes comme l’universa- 
lisme (la preoccupation pour le destin du monde) et la bienveil- 
lance (l’attention portee a Tautre). Dans le contexte de la fin de 
vie, on assiste chez tous les patients interroges a un deplacement 
des valeurs egoistes vers les valeurs altruistes. Le resultat se 
verifie independamment de la religion ou du type de maladie. Le 
contraste avec les scores obtenus pour les personnes en bonne 
sante est impressionnant (Fegg, 2005). On le sait, l’epreuve 
de la maladie modifie les attentes et l’age change les prioritys. 
Cette evolution des valeurs est tout benefice pour les patients: 
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leur qualite de vie augmente malgre la maladie et en depit d’une 
esperance de vie limitee. 

Comme d’autres etudes scientifiques Font aussi montre 
(Neudert 2004), il ressort de ces questionnaires que la qualite 
de vie en fin de vie ne depend pas des capacites physiques. La 
mort approchant, les malades incurables distinguent mieux ce 
qui compte vraiment. L’affirmation des valeurs d’altruisme sym¬ 
bolise un pas «hors de soi» - c’est pourquoi on parle de valeurs 
«transcendant le soi». 

Dans un autre travail, Martin Fegg a montre comment les 
centres d’interet evoluent avec l’age. Ces enquetes ont ete effec¬ 
tives aupres d’une population standard. Les donnees sont syn- 
thetisees dans un indice baptise SMILE (Schedule for Meaning 
in Life Evaluation ), qui mesure le degre de satisfaction eprouve 
a travers le sens donne a la vie (figure ci-dessous). 


Les activites qui donnent du sens a la vie aux differentes etapes 
de I’existence et la satisfaction moyenne avec le sens de la vie mesuree 
par classe d’age (en I’occurrence pour la population allemande) 
(modifie d’apres Fegg, 2007). 


Indice SMILE 



16-19 20-29 30-39 40-49 50-59 60-69 70 -... 

Amis Couple Travail Sante, Spiritualite, 


altruisme nature 
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La cassure de l’indice SMILE vers la cinquantaine (voir le 
graphique) signale tres nettement la midlife crisis comme une 
« crise de sens» survenant au milieu de la vie, dans la periode 
precise ou le travail represente la priorite principale de [’exis¬ 
tence. Heureusement, la situation s’ameliore avec Page, d’autres 
activites devenant prioritaires, notamment l’altmisme, la nature 
et la spiritualite. A un age avance, l’homme redevient aussi heu- 
reux de la vie qu’a sa jeunesse, alors que son esperance de vie 
est nettement plus reduite. 

Cette enquete confirme que la spiritualite est une ressource 
de sens potentielle en fin de vie. La tache des professionnels 
prodiguant des soins palliatifs est done d’activer cette ressource 
lorsqu’elle peut aider les patients a surmonter leur detresse, ce 
qui est souvent le cas. 

Le role des medecins 

On lit la phrase suivante au Psaume 90 consacre aux fragilites 
humaines: « Seigneur! Enseigne-nous a bien compter nos jours, 
afin que nous acquerions un coeur sage.» Bouddha disait aussi: 
«De toutes les meditations, celle sur la mort est la plus elevee.» 
Reflechit-on sur la mort, le sujet de la spiritualite surgit naturel- 
lement. Nous l’avons verifie en menant une recherche avec des 
patients hospitalises au service des soins palliatifs. A la question 
« Desirez-vous parler a un aumonier?», la reponse la plus fre- 
quente est: «Vais-je si mal?». Par contre, si en tant que mede- 
cin on leur demande: « Vous decririez-vous au sens le plus large 
du terme comme une personne croyante?», 87% des patients 
repondent par l’affirmative. Presque neuf patients sur dix, c’est 
enorme dans une societe soi-disant secularisee. 

Poser cette question est un bon moyen d’engager une dis¬ 
cussion sur la spiritualite quand la fin de la vie approche. Parmi 
les patients que Lon a interroges, la grande majorite juge utile 
d’en parler et le fait sans gene. Plus surprenant, ils designent 
souvent les medecins comme des interlocuteurs preferables aux 
aumoniers. «Vous [le medecin], vous etes plus objectif», m’ex- 
pliquait un patient. 
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Nos malades en fin de vie semblent attacher une valeur pri- 
mordiale au fait d’etre consideres dans tout leur etre par leur 
medecin, ce qui forcement inclut la spiritualite. On peut y voir un 
retour aux racines de la medecine, quand les aspects spirituels et 
curatifs etaient indissolublement lies - pensons encore une fois 
au chamane. La force de cette preoccupation explique sans doute 
le vif interet suscite par la nouvelle discipline academique des 
«soins spirituels ». Le Spiritual Care est bien davantage qu’une 
assistance religieuse (chretienne) delivree aux mourants. Cette 
approche suppose une prise en charge globale du malade, tache 
non seulement commune a l’aumonier et au medecin, mais, c’est 
la nouveaute, a tous les metiers du domaine de la sante. 

Le premier poste europeen de professeur associe en assis¬ 
tance spirituelle a ete cree en 2010 a l’Universite de Munich, 
au sein de la chaire de medecine palliative. Cette experience 
pionniere a ete d’emblee oecumenique: deux theologiens, un 
protestant et un catholique, se sont partage la charge. Bien que 
finance par une fondation, ce poste a ete conteste au sein de la 
faculte de medecine. Un professeur au sommet de la hierarchie 
medicale a meme ose demander, sans plaisanter, quelle etait la 
difference entre l’assistance spirituelle et Laromatherapie. Ces 
resistances temoignent de la difficulty des medecins de recon- 
naitre comme equivalentes d’autres competences que les leurs. 
Bonne nouvelle, l’enseignement en Spiritual care a entretemps 
ete bien integre dans la faculte et les cours sont apprecies par les 
etudiants. Un premier pas essentiel pour restaurer la dimension 
spirituelle dans la medecine contemporaine a ete franchi. 

Le role des aumoniers 

A l’idee d’un eventuel entretien avec un aumonier, les patients 
s’exclament souvent: «Oh, vous savez, je ne suis pas tres reli- 
gieux! » Ce a quoi nous repliquons volontiers: « Notre aumonier 
non plus!» Le rire ainsi declenche cree une connivence utile 
pour entamer un dialogue sur le sens de l’accompagnement spi- 
rituel en medecine palliative. Le regard porte sur la biographie 
y joue un role central; le patient est invite a trouver un sens 
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dans sa vie passee, presente et future meme si elle sera de courte 
duree. C’est l’occasion de repenser a des conflits restes irreso- 
lus ou de se souvenir de moments heureux que le patient avait 
oublies. Le moment de partage ouvre parfois a une experience 
de transcendance - mais ce n’est jamais une necessite. 

Ce travail biographique peut prendre une forme ecrite, 
le patient redigeant un resume de sa vie. Ce texte, une sorte 
d’« oeuvre posthume», sera destine aux proches et descen¬ 
dants. Le medecin canadien Harvey Chochinov preconise cette 
demarche qu’il a baptisee «therapie de la dignite» («Dignity 
Therapy »; Chochinov, 2011). L’echo favorable qu’elle ren¬ 
contre demontre Limportance de laisserune trace dans ce monde. 

L’accomplissement de certains rituels (benediction, 
onction du malade, confession, communion) etait par le passe 
la tache principale des aumoniers d’hopital; elle ne repre¬ 
sente aujourd’hui plus qu’une petite partie de leur travail. Une 
recherche menee dans huit etablissements palliatifs de Baviere, 
region catholique et conservatrice comme le Valais, a mesure 
cette evolution. Quand il intervient, Laumonier a toujours un 
long entretien avec le malade; en revanche, les rituels pour se 
preparer a la mort (y compris la priere et la benediction) n’ont 
concerne que 55% des cas. Autre enseignement: les rituels 
(priere, benediction) ne sont jamais effectues lorsque Laumonier 
n’a de contact qu’avec les proches, sans le patient (Roser, 2010). 

Les aumoniers en conviennent, leur travail evolue 
aujourd’hui assez vite. 11 leur est demande toujours davantage de 
competences pour repondre au besoin de dialogue interreligieux 
et interprofessionnel. 

Le role de l ’equipe 

La spiritualite est un travail d’equipe: tous les jours passes 
aupres des malades en fin de vie nous rappellent cette evidence. 
Pour travailler en soins palliatifs, chaque intervenant doit avoir 
reflechi a sa propre spiritualite. Un cours en assistance spiri- 
tuelle, consacre a cette dimension particuliere du travail, peut 
apporter de reels benefices. Une telle formation contribue au 
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bien-etre spirituel des participants et les prepare a la dimension 
relationnelle de leur travail au sein du service (Wasner, 2005). 

Souvent, ce sont des allusions discretes, des demi-phrases ou 
les recits de reve qui renseignent le mieux sur la detresse ou les 
besoins spirituels du patient. Ces signaux ne sont pas forcement 
toujours adresses a la meme personne de l’equipe soignante. Ces 
indices plus ou moins masques sont comme les pieces dispa¬ 
rates d’un puzzle: c’est seulement une fois reunies et conside- 
rees dans leur ensemble que le sens surgit et le message devient 
limpide. Tous les membres de l’equipe palliative doivent y etre 
attentifs. L’assistance spirituelle n’est done pas la mission du 
seul aumonier mais elle concerne l’equipe entiere. D’ailleurs le 
patient choisit la personne qui l’accompagnera sur le plan spi¬ 
rituel: ce peut etre l’infirmiere, le psychologue, un benevole, 
T aumonier ou encore le medecin. Et les limites entre ces roles 
sont parfois poreuses, comme l’illustre l’histoire suivante. 

Je suis appele au chevet de Madame W., une patiente agee de 87 
ans souffrant d’un cancer du sein en phase terminale et qui presente 
des signes d’agitation. Elle se revele etre une charmante et gracieuse 
vieille dame, sans douleurs physiques aigues et dont les symptomes 
sont tres bien controles. Lorsque je l’interroge sur ses craintes, elle 
me confie qu’elle a terriblement peur de mourir et de ce qui pour- 
rait peut-etre survenir apres. Ensuite, elle me raconte toute sa vie. 
Une heure durant, j’ecoute son recit sans l’interrompre. Parvenue 
au tenne de son monologue, elle s’est un peu apaisee et je prends 
conge d’elle. J’ai bien sur porte pendant ma visite tous les signes 
distinctifs de ma profession: ma blouse blanche avec le badge indi¬ 
quant mon nom et ma fonction, mon stethoscope, etc. L’apres-midi, 
lorsque 1’aumonier passe pour ses visites habituelles, elle l’accueille 
en disant: «Vous n’avez pas besoin de venir aujourd’hui, monsieur 
le cure est deja passe.» 

Cette anecdote prete a sourire. Mais au deuxieme regard, elle 
nous interpelle fortement sur l’etat de notre systeme de sante. 
Pourquoi une patiente, lucide et intelligente, associe-t-elle - 
dans un «transfert» inconscient - la figure du medecin, qui n’a 
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fait que l’ecouter, a celle du pasteur? Visiblement, cette attitude 
ne correspond pas du tout a l’image qu’elle se fait d’un medecin, 
dans un hopital universitaire de surcroit. 

Pour conclure 

Voila un message cle du Spiritual Care: Ce que l’on voudrait 
nous souhaiter a torn, c ’est de porter un regard lucide et serein 
sur la finitude de notre existence. Ce message est une invitation a 
reflechir dans le calme et sans tabou a nos priorites, nos valeurs, 
nos convictions et nos espoirs, si possible dans un dialogue avec 
les etres qui nous sont chers. Dans nos vies, ces reflexions restent 
malheureusement rares et nous nous y consacrons souvent tres 
tard. C’est notre liberte de prendre, ici et maintenant, le temps 
necessaire a cette introspection. Souvenons-nous de l’appel pro¬ 
nonce dans les monasteres zen a la fin de chaque journee, apres 
la derniere meditation: 

11 y a la quelque chose d’essentiel: 

La vie et la mort sont une affaire serieuse. 

Tous les etres perissent vite. 

Soyez bien eveilles, 

Jamais inattentifs, 

Jamais negligents. 
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MEDITATION ET MALADIE GRAVE 


With all your science can you tell 
how it is, and whence it is, 
that light comes into the soul ? 

Avec toute votre science, pouvez-vous dire 

comment et d’ou 

la lumiere vient-elle dans Tame? 

Henry-David Thoreau (1871-1862) 

Monsieur M. est un homme d’affaires menant une brillante carriere 
quand il est affecte, a Page de 48 ans, par une sclerose laterale amyo- 
trophique (SLA). La SLA est une affection neurologique incurable 
caracterisee par une atrophie musculaire progressive, qui mene au 
deces par paralysie respiratoire en deux ou trois ans. Lors de sa pre¬ 
miere visite a notre service ambulatoire, la maladie est deja a un stade 
avance; ses bras et ses jambes sont presque totalement paralyses; il 
est done deja une «personne dependante». Je suis d’autant plus sur- 
pris par son calme et son rayonnement apaise. Encore capable de par- 
ler, il me raconte qu’apres l’annonce du diagnostic, il a traverse une 
phase depressive severe avec des pensees suicidaires. Sur les conseils 
d’un ami, il s’est alors tourne vers la meditation, qui a fondamenta- 
lement modifie son attitude par rapport a la vie. «Vous savez, m’as- 
sure-t-il un jour, aussi bizarre que cela puisse paraitre, ma qualite de 
vie est meilleure qu’avant la maladie malgre mes lourds handicaps. 
Avant, j’avais du succes et j’etais stresse, mais je n’avais jamais de 
temps. Maintenant, j’ai beaucoup de temps et j’ai appris a vivre dans 
ce temps, a simplement etre present.» 

Un medecin est spontanement tente de mettre en doute la sante 
mentale d’un tel patient. Comment peut-on pretendre etre plus heureux 
avec une SLA que sans ? Pour de nombreux soignants qui connaissent 
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cette maladie, le seul diagnostic serait line raison de se suicider sur le 
champ. Avouons-le, ce temoignage nous bouscule, nous medecins; 
il remet en cause nos valeurs et notre ethique tout orientees vers la 
guerison par Faction therapeutique. Dans nos discussions. Monsieur 
M. ne montre pourtant aucun signe de faiblesse psychique. II est tres 
detendu et il s’efforce de rendre notre echange le plus agreable pos¬ 
sible. Unjour, il reconnait qu’il n’est pas «plus heureux» dans le sens 
trivial du terme. Il est douloureusement conscient de son handicap, de 
la paralysie progressive de son systeme respiratoire; de son angoisse 
a l’idee de perdre la parole. Mais, souligne-t-il, c’est precisement le 
point essentiel: «J’ai gagne la pleine conscience que je vis. Je suis 
present a moi-meme et a tout ce qui m’entoure. Je profite done beau- 
coup plus intensement de toutes les petites joies.» 

Pour etre juste, il faut preciser que Monsieur M. et sa famille 
jouissaient d’une tres bonne situation financiere qui lui per- 
mettait de recevoir a domicile des soins professionnels 24h/24. 
Cela ne suffit toutefois pas a expliquer son admirable equilibre 
interieur. Beaucoup de patients dans le meme confort econo- 
mique ne sont pas capables de vivre sereinement leur maladie. 
Il se trouve que Monsieur M. a ete le premier de mes patients a 
avoir recount a la meditation pour mieux vivre avec sa maladie. 

Durant les derniers mois qu’il passe a la maison, Monsieur M. est 
aide par une ventilation artificielle non invasive pour respirer durant 
la nuit. Au stade ou la maladie l’obligerait a utibser un appareil aussi 
la joumee, il decide d’arreter la ventilation a domicile. Il refuse aussi 
une ventilation assistee par tracheotomie. Nous organisons alors son 
transfert dans un service de soins palliatifs pour nous assurer qu’il 
recevra les medicaments qui attenueront ses difficultes respiratoires 
lors des derniers jours de sa vie. Apres avoir pris conge de sa femme 
et fait ses adieux a sa famille, Monsieur M. sombre dans un som- 
meil profond, puis dans le coma. Il decede quelques heures plus tard 
sans detresse respiratoire, a la grande surprise de toute l’equipe des 
soins palliatifs. Sa mort aura meme un impact positif. Ce service de 
soins palliatifs jusqu’alors connu pour ses reticences a accueillir des 
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patients atteints de SLA, changera de cap. Depuis, il collabore en par- 
faite entente avec le service ambulatoire de soins aux patients souf- 
frant de cette terrible maladie. 

Meme s’il est tout a fait singulier, l’itineraire de Monsieur M. 
n’est pas un cas isole. II y a quelques annees, Madame H., une 
patiente de 49 ans souffrant aussi de SLA, me racontait qu’elle 
meditait deja avant l’apparition de la maladie. Apres que le dia¬ 
gnostic a ete etabli, elle a nettement intensifie sa pratique de la 
meditation. Elle avait une approche pragmatique de la maladie 
et elle exer 9 ait une influence positive sur les autres patients reu¬ 
nis dans un groupe d’entraide. Par la suite, Madame H. a conduit 
le groupe et elle a propose aux autres patients une initiation a la 
meditation qui a ete tres bien accueillie. 

Dans son merveilleux livre intitule La derniere leqon - 
Comment un vieil homme m 'a redonne le gout de vivre (Albom, 
2004), Mitch Albom raconte les derniers mois de la vie du pro- 
fesseur de sociologie americain Morrie Schwartz, atteint de la 
SLA. II a noue un dialogue fecond avec un de ses anciens etu- 
diants et lui confie des verites sur la vie et la mort. Cet ouvrage 
a figure pendant plusieurs annees sur la liste des best-sellers 
aux Etats-Unis. Morrie Schwartz etait certainement une per- 
sonne exceptionnelle. D’une grande humanite, il possedait une 
connaissance approfondie de l’etre humain bien avant qu’il ne 
tombe malade. Apres avoir appris le diagnostic, il a justement 
consacre a la meditation une part considerable du temps qu’il 
lui restait a vivre. Sans doute y trouva-t-il la force de conserver 
son admirable tranquillite malgre la progression de la maladie. 
Une tranquillite qui ensuite a inspire de nombreux lecteurs de 
son livre et qui m’a rappele la «zenitude» de Monsieur M. 


QU’EST-CE QUE LA MEDITATION? 

La meditation n’est ni une technique de detente ni un rituel 
exotique qui ne serait accessible qu’aux bouddhistes ou mieux 
encore aux moines zen. On assiste d’ailleurs a un retour a la 
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tradition de la meditation dans les communautes chretiennes. La 
meditation ne sert pas a empecher 1’ apparition des symptomes 
de la maladie et encore moins a freiner ou stopper une maladie 
evolutive. Mais c’est une pratique qui peut changer le regard que 
les malades portent sur leur sort et sur leur vie. 

Les premieres traces connues de la meditation remontent 
a 2500 ans. II est probable qu’elle soit encore beaucoup plus 
ancienne. C’est par la tradition bouddhiste, dans laquelle elle 
joue un role central sur le chemin vers l’eveil, que nous la 
connaissons le mieux. Des elements associes a la meditation 
se rencontrent cependant dans toutes les grandes religions, en 
particulier dans leur courant mystique: les sadhus dans l’hin- 
douisme, les sufis dans l’islam, les hassidim dans le juda'fsme ou 
les mystiques chretiens du Moyen Age. 

Les definitions de la meditation ne manquent pas - il y en a 
des pragmatiques, d’autres poetiques ou alors absconses - mais 
aucune ne reussit a transmettre ce qui fait son essence: une pra¬ 
tique de la pensee focalisee sur un objectif a la fois immense et 
modeste: atteindre «la pleine conscience» et « seulement etre 
la». Plusieurs auteurs ont tente de cerner ce graal. Le grand 
maitre zen Dogen (1200-1253) a enseigne: «Libere-toi de tout 
attachement [...], ne pense pas au bien et au mal, et ne juge pas 
si cela est juste ou faux. Cesse toute activite de l’esprit, de la 
volonte et de la conscience; n’aie aucun desir, aucun concept 
et aucun jugement.» Le maitre tibetain Jamyang Khyentse Rin- 
poche (1896-1959) a dit une fois: «Lorsque tu acheves une pen¬ 
see et t’appretes a passer a la suivante, n’y a-t-il pas la, entre 
elles, une petite pause, un vide? Alors, prolonge-le ! C’est pa, la 
meditation.» 

Ce n’est pas fortuit si la meditation se laisse mal definir par 
le langage: elle est en effet d’abord une pratique. Elle n’a pas de 
« but» direct, sinon celui de nous eveiller a la beaute et a la valeur 
inoui'e de l’instant present. Celui qui s’y essaie remarquera peut- 
etre assez vite qu’il developpe une disponibilite accme a tout ce 
qui l’entoure; a mesure qu’il reussit a se detacher de ses pen- 
sees et de ses emotions il s’ouvre precisement a 1’experience de 
1’instant present. Ce mouvement aide a realiser que la source 
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de ce que nous ressentons - nos douleurs, nos angoisses, nos 
coleres, mais aussi nos joies et nos bonheurs - sont a l’interieur 
de nous-memes. Le comprendre par la meditation peut contri- 
buer a l’epanouissement de 1’amour et de la compassion envers 
notre personne et les autres. 

Meditation transcendantale, meditation basee sur la pleine 
conscience, meditation tibetaine, meditation zen et bien d’autres 
encore: il existe differentes pratiques de la meditation. Les pas¬ 
ser toutes en revue depasse le cadre de ce livre. Pour ma part, 
l’ouvrage de Jon Kabat-Zinn intitule Au cceur de la tourmente, 
la pleine conscience, m’a ete d’une grande utilite (Kabat- 
Zinn, 2012). 11 decrit un programme de reduction du stress base 
sur la meditation {Mindfulness-Based Stress Reduction, MB SR) 
developpe a la clinique de l’Universite de Massachusetts. Les 
debutants y trouvent aussi un guide approprie pour leurs pre¬ 
miers pas. 11 en existe bien sur d’autres sur Internet, par exemple 
sur le site, en anglais, www.whatmeditationreallyis.com. 


COMMENT LA MEDITATION PEUT-ELLE AIDER 
EN CAS DE MALADIE GRAVE? 

L’annonce d’une maladie incurable est traumatisante. D’un 
coup, tout bascule. Le sujet fait l’experience d’un changement 
brutal de son horizon existentiel. II est contraint de modifier 
ou d’abandonner tous les plans qu’il a echafaudes ou les buts 
qu’il s’est fixes a long terme. Le plus insupportable n’est peut- 
etre pas tant la mort, instant ultime dont on peut dire beau- 
coup mais dont on ne sait lien, que l’epreuve de la maladie y 
conduisant, bien souvent vecue comme trap douloureuse et trap 
angoissante. 

De nombreuses personnes commencent par traverser une 
phase depressive. L’adaptation a la maladie est complexe; elle 
varie avec les differentes phases de la maladie, mais aussi selon 
la personnalite du malade, sa biographie, son entourage et son 
rapport a la mort avant que la maladie le surprenne. Le temps se 
resserre. II faut apprivoiser l’idee bien concrete que la mort est 
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au bout du parcours qui retrecit a grande vitesse. Les questions 
vertigineuses de la fin de vie se bousculent; impossible de les 
eviter alors que le reflexe naturel de nous tous, bien portants, est 
de detourner les yeux jusqu’au moment ou il est trop tard. 

Toutes les grandes traditions spirituelles soulignent combien 
il est important d’integrer la mort dans la vie. Le livre tibetain 
de la vie et de la mort, de Sogyal Rinpoche (Sogyal Rinpoche, 
2005), le rappelle de fa 9 on saisissante et je ne peux que recom¬ 
mander la lecture de cet ouvrage fondamental. 

Pour traverser ce temps - parcours souvent long - designe 
comme «le mourir», la meditation n’est en aucun cas un detour 
oblige. Cette activite prenante et exigeante conviendra a ceux 
qui la choisiront librement. 

Au stade initial de la maladie, la priorite du patient est de 
chercher a tout prix des moyens de guerir 011 au moins de pro- 
longer son existence. Au fur et a mesure que la maladie gagne du 
terrain, le rapport au temps change. Un patient m’a dit avoir «a 
la fois pas assez et trop de temps». Pas assez jusqu’au moment 
de rnourir, mais trop parce que la maladie empeche d’effectuer 
la plupart des activites quotidiennes. La perte des fonctions 
physiques, done de l’independance, est irritante et frustrante. 
Un avantage de la meditation est justement qu’elle ne requiert 
aucune capacite physique particuliere. Ce qu’il faut, c’est un 
esprit intact, un peu de temps et une solide determination. 

Mediter regulierement, c’est apprendre a etre la, pleinement. 
Pour un malade, les avantages sont substantiels: il detourne son 
esprit de la maladie et s’ouvre a d’autres perspectives; il se ras- 
sure qu’il continue a evoluer en activant des ressources en lui, 
sur lesquelles la maladie n’a pas de prise; enfin, en se prouvant 
qu’il peut encore realiser un projet, il restaure son image et son 
estime de soi: c’est une belle fagon de contrer les sentiments de 
regression, de dependance et meme de decheance que la maladie 
lui inflige. 

La meditation, c’est d’abord lacker prise. Sommes-nous 
conscients a quel point nous nous accrochons constamment a 
des aspects agreables de notre existence, surtout lorsque nous 
risquons de les perdre ? Lacher prise, c’est accepter ce qui vient. 
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C’est sans doute l’obstacle psychologique le plus difficile a sur- 
monter par les grands malades, Quand ils y parviennent - par la 
meditation oil par tout autre cheminement - ils sont recompen¬ 
ses par une nette amelioration de leur qualite de vie. 

Dans beaucoup de maladies incurables, les facultes intellec- 
tuelles et emotionnelles des patients restent intactes jusqu’au 
deces. Ce phenomene est a double tranchant. Une conscience 
intacte peut s’accompagner d’une angoisse permanente et meme 
grandissante a mesure que la maladie gagne du terrain; dans ce 
cas, le malade se laisse envahir par le sentiment de retrait ou 
d’abandon («personne ne peut m’aider»), qui dans sa forme 
extreme peut le pousser a demander que Ton abrege son exis¬ 
tence. L’autre scenario, rejouissant, c’est quand des capacites 
mentales intactes servent le bien-etre du patient. Elies lui per- 
mettent de developper des strategies pour vivre avec la maladie 
et ameliorer la qualite de sa vie (et de celle de ses proches) pour 
le temps qui lui reste. 

Atteint d’une SLA, Philip Simmons offre un exemple remar- 
quable d’adaptation reussie a une maladie incurable. En decou- 
vrant son temoignage (Learning to fall, ouvrage dont je recom- 
mande chaudement la lecture; Simmons 2003), on est frappe 
par son incroyable epanouissement spirituel. Philip Simmons 
affronte sa maladie avec force et il parvient, notamment grace a 
la meditation, a atteindre une incroyable paix interieure, comme 
en temoigne cette citation: 

«Si nous acceptons que nous sommes ephemeres, si nous lachons 
prise au lieu de nous accrocher a la vie ordinaire, alors nous nous 
ouvrons a la grace. Si nous restons calmes a l’idee de notre mort, si 
nous avons le courage de regarder le visage d’un enfant et de dire: 
"Cette fleur aussi se fanera et disparaitra”, si nous sentons la proxi- 
mite de la mort et reconnaissons qu’elle est aussi legitime que la nais- 
sance, alors nous sommes transports vers ce rivage lointain ou la 
mort ne nous eftraie plus et ou nous accedons a la part d’eternite que 
la vie nous reserve.» 
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UN AVERTISSEMENT 

Le role des professionnels de la sante est d’informer. C’est aussi 
le but de ce chapitre. Je ne veux surtout pas dormer 1’impression 
que la meditation conviendra au plus grand nombre. Cette voie 
a ete d’un tres grand secours pour certains patients; mais face 
a la maladie, la «bonne» strategie est celle que chacun choi- 
sit pour lui-meme, apres l’avoir testee. Si vous pensez que la 
meditation pourrait etre un bon chemin pour vous, essayez de 
le suivre. Et n’hesitez pas a m’ecrire pour me relater vos expe¬ 
riences, positives ou negatives. Votre temoignage sera peut-etre 
utile a d’autres personnes a l’avenir. 
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ALIMENTATION ET HYDRATATION 
EN FIN DE VIE: 

LES PIEGES ET LES BONNES PRATIQUES 

L’alimentation et l’hydratation des malades en phase terminale 
est toujours un sujet tres emotionnel. Apaiser la faim et etancher 
la soif sont deux reflexes de survie de l’etre humain. On touche 
la a une dimension profonde, primitive meme, de la vie. Ce n’est 
done pas surprenant si les expressions «mourir de faim» ou 
«mourir de soif» sont souvent agitees comme un drapeau rouge. 
Pourtant les faits sont tetus. Les benefices et les effets indesi¬ 
rables d’une alimentation et d’une hydratation artificielles pour 
les patients en fin de vie sont documentes par des etudes scienti- 
fiques. Encore trap souvent, les pratiques medicales ne tiennent 
pas compte de ces resultats, negligeant les besoins des malades. 
11 est souhaitable de revenir a une discussion objective sur cet 
enjeu si sensible de l’accompagnement medical des mourants. 


DENUTRITION ET DESHYDRATATION CHEZ LES PERSONNES 
EN BONNE SANTE ET CHEZ LES MOURANTS 

Images d’enfant au ventre ballonne ou d’adulte aux membres 
decharnes: nous associons la mort entrainee par la faim et la 
soif a des regions du monde frappees par un fleau: typiquement 
la secheresse ou une guerre. Les consequences de la denutrition 
et de la deshydratation sur les personnes en bonne sante sont 
resumees dans le tableau de la page suivante. 

Cette liste de symptomes peut effrayer, elle n’a toutefois 
aucune valeur pour les malades en fin de vie. Dans leur situa¬ 
tion, les questions a se poser sont toutes differentes: les mou¬ 
rants souffrent-ils de sensations de faim et de soif intolerables 


86 



Ce document est la propriety exclusive de Mauro Frigeri (mauro@eskargocho.ch) - 19 novembre 2018 a 13:59 


ALIMENTATION ET HYDRATATION EN FIN DE VIE... 


Consequences de la denutrition et de la deshydratation 
chez les personnes en bonne sante. 


Denutrition 

Deshydratation 

Amaigrissement 

Peau seche 

Perte de masse musculaire 

Sensation de soif 

Augmentation du volume du foie 

Secheresse buccale 

Accumulation de liquide dans I’abdomen 
(ascite) due a une carence en proteines 

Constipation 

Baisse de la frequence cardiaque 
et chute de la tension arterielle 

Somnolence 

Escarres 

Confusion, agitation, delirium 

Fatigue 



lorsqu’ils ne peuvent plus s’alimenter et s’hydrater spontane- 
ment ? Et faut-il prevenir ces souffrances en les alimentant et en 
les hydratant artificiellement ? Dans les deux cas, la reponse est 
resolument non. 

Dans la derniere phase de la vie, en particulier chez les per¬ 
sonnes tres agees, Forganisme consomme davantage d’energie 
qu’il ne peut en emmagasiner (on parle de metabolisme catabo- 
lique). Meme un regime hypercalorique ne peut inverser ce phe- 
nomene. De la decoulent la perte de poids, inevitable, et le fait 
primordial que de petites quantites de nourriture et de liquide 
suffisent a apaiser la sensation de faim et de soif. Durant l’ago- 
nie finale, les patients n’ont en general meme plus la sensation 
de faim. 

La sensation de soif en fin de vie est liee a la secheresse des 
muqueuses buccales et non pas a la quantite de liquide admi- 
nistre. Cette secheresse buccale a plusieurs causes possibles: 
les medicaments, Finfection des muqueuses, des irradiations 
locales, l’oxygenotherapie ou la respiration par la bouche. Pour 
prevenir et traiter la sensation de soif en fin de vie, il faut empe- 
cher et, le cas echeant, traiter la secheresse buccale, mais surtout 
ne pas initier une hydratation artificielle. Les mesures a prendre 
sont les suivantes (tableau page suivante). 
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Prevention et traitement de la secheresse buccale. 

- Eviter les medicaments ayant pour effet secondaire de secher les muqueuses 
(p. ex. les anticholinergiques) 

- Eviter les citrons/la glycerine 

- Eviter I’oxygene 

- Soigner systematiquement la bouche et les levres 

- Salive artificielle 

- Glagons 

Humidifier la bouche avec de I’eau ou de I’eau pulverisee 

II faut comprendre que diminuer l’apport de liquide en 
phase terminale presente toute une serie d’avantages: moins 
de vomissements, reduction de la toux et de rencombrement 
bronchique, reduction de l’accumulation de liquide (oedeme) 
dans les tissus, les poumons et le ventre, et enfin moins de dou- 
leurs (chez les patients souffrant d’un cancer, la reduction de 
l’oedeme autour des tumeurs primaires et des metastases permet 
de diminuer la pression sur le tissu sain alentour qui est a l’ori- 
gine de la douleur). II est aussi demontre qu’un apport reduit 
de liquide entraine une secretion accrue d’endorphines dans 
le cerveau (des neurotransmetteurs produits par le corps, sem- 
blables a la morphine par leur capacite analgesique); les souf- 
frances du patient en sont allegees et son humeur s’en ressent 
positivement. 

Une faible deshydratation est done, pour le corps, l’etat phy- 
siologiquement le plus approprie pour mourir. En revanche, un 
apport de liquide durant la phase terminale peut provoquer une 
nette augmentation de la souffrance, en particulier s’il est com¬ 
bine avec un apport d’oxygene superflu. Nous reviendrons en 
detail sur ce point majeur dans le chapitre 7. 

Une etude realisee dans un EMS hollandais sur des patients 
atteints de demence avancee a mesure les effets de la decision 
de renoncer a les alimenter et les hydrater de fagon artificielle 
(Pasman, 2005). Les donnees ont ete classees selon une echelle 
evaluant la souffrance des patients telle qu’observee par les soi- 
gnants. Les resultats sont sans equivoque: des le renoncement a 
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ralimentation artificielle, la souffrance a diminue; les patients 
se sont sentis regulierement mieux jusqu’a leur deces. 

Un article scientifique pam dans le New England Journal 
of Medicine parvient a une conclusion concordante (Ganzini 
2003). L’enquete a cette fois implique des infirmieres en soins 
palliatifs accompagnant des malades qui ont consciemment 
renonce a boire et manger pour abreger leur vie - une situation 
qui differe radicalement de l’agonie de mourants ayant perdu 
leur capacite de discernement. Sur les 307 infirmieres inter- 
rogees, 102 ont eu a s’occuper au moins une fois d’un patient 
agissant ainsi. L’etude montre que 85% des patients concernes 
meurent dans un delai de 15 jours. Le deroulement du deces 
a ete evalue retrospectivement selon une echelle allant de 0 a 
9 (0 = la pire des morts possibles, 9 = la mort la plus paisible 
possible). La mediane se situait autour de 8. Cela signifie qu’en 
regie generale, ces patients sont morts de maniere tres paisible. 

Notre experience clinique conduit exactement au meme 
constat: les patients dements ou en etat comateux persistant 
que notre service a accompagnes sont tous morts paisiblement 
sans avoir regu d’alimentation et d’hydratation artificielles - soit 
que cet apport n’etait pas indique, soit que c’etait la volonte du 
patient de le refuser. Les infirmiers responsables ont declare a 
plusieurs reprises avoir perpu une reelle diminution des souf- 
frances apres barret des mesures d’alimentation et d’hydratation 
artificielles. 

En resume, l’etat des connaissances scientifiques et nos 
experiences cliniques permettent de conclure sans le moindre 
doute qu’en regie generale il ne faut pas proceder a une alimen¬ 
tation et a une hydratation artificielles en phase terminale. Cette 
retenue est la meilleure garantie d’une mort naturelle et paisible. 
Comme toujours en medecine, il existe des exceptions a la regie; 
ces cas particulars sont a analyser pour eux-memes. L’exemple 
suivant montre que le patient doit etre place, en toutes circons- 
tances, au centre de la demarche medicale : l’indication et le 
dosage d’un apport artificiel de liquide, s’ils s’imposent, doivent 
sans cesse etre adaptes a son etat evolutif. 
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Une patiente agee de 88 ans, connue pour une insuffisance cardiaque 
d’origine valvulaire, est admise aux urgences d’un grand hopital 
pour une fracture du col du femur. Apres 1’operation pour reduire 
la fracture, son etat se degrade en raison d’une decompensation 
cardiaque. Elle se plaint surtout de difficultes respiratoires et son 
etat general est assez inquietant pour justifier l’intervention d’un 
medecin specialiste en soins palliatifs. Les radiographies montrent 
la presence d’eau dans les poumons. Le premier reflexe est de veri¬ 
fier la quantite de liquide administre. Elle recoit 1000 ml de liquide 
par infusion intraveineuse, ce qui, au vu de sa maladie cardiaque 
et de son faible poids, est eleve, mais semble encore justifiable. 
En raison de difficultes de deglutition post-operatoires, elle recoit 
aussi 1500 ml d’alimentation artificielle. S’ajoutent les nombreux 
medicaments administres par voie intraveineuse, chaque fois avec 
une petite quantite de liquide (le plus souvent 100 ml): antibiotique, 
antalgique, antiemetique, medicaments contre l’encombrement. Elle 
recoit aussi un diuretique, ma foi bien necessaire puisqu’en addi- 
tionnant l’hydratation et 1’alimentation artificielles plus les medica¬ 
ments, c’est au total pres de 4 litres de liquide par jour qui lui sont 
administres sous perfusion. C’est beaucoup trop et cela suffit a expli- 
quer la degradation de son etat. La reduction de l’apport de liquide 
a moins d’un quart de la quantite initiale permet une amelioration 
rapide. Les difficultes respiratoires s’attenuent et la patiente peut etre 
transferee dans un centre de rehabilitation. 


ALIMENTATION ARTIFICIELLE ET DEMENCE 

L’alimentation des patients atteints de demence avancee est un 
probleme en soi. Ces malades perdent en general la capacite 
de se nourrir naturellement apres cedes de bouger et de com- 
muniquer. Meme l’aide pour manger donnee par des personnes 
attentives et bienveillantes n’y change rien - notez que cette 
assistance est rarement possible dans beaucoup d’EMS du fait 
du manque de personnel. Des ce moment, quand ce n’est pas 
plus tot pour des motifs d’economie sur la facture des soins, 
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le patient est nourri artificiellement a l’aide d’une sonde qui 
traverse la paroi abdominale et arrive directement dans l’esto- 
mac. En jargon medical, on parle de gastrostomie percutanee 
endoscopique ou GPE. En theorie, cette mesure devrait servir a 
atteindre toute une serie d’objectifs therapeutiques raisonnables 
comme: 

- prolonger la vie, 

- ameliorer l’etat nutritionnel, 

- ameliorer la qualite de vie, 

- favoriser la guerison des escarres, 

- diminuer le risque de « fausses routes». 

La realite est malheureusement fort differente. Toutes les etudes 
scientifiques concluent que la pose d’une GPE chez des patients 
atteints de demence severe n’atteint aucun des objectifs vises 
(Sampson, 2009). Pire, cette mesure augmente le risque d’infec- 
tion et elle est correlee a une mortalite nettement plus elevee. 
Pour ces patients, la GPE se revele done non seulement inutile, 
mais aussi nuisible. 

Sur la base de ces preuves scientifiques, la medecine moderne 
doit bannir la GPE pour ces patients. C’est ce que reclamait 
deja en 2004 le professeur Volicer de Boston, un des meilleurs 
experts du sujet. 11 declarait: «Au vu du desequilibre entre les 
benefices et les effets indesirables d’une alimentation artificielle, 
on peut fondamentalement recommander de ne pas nourrir artifi¬ 
ciellement les patients dements severes.» (Volicer 2004) 

Sur cette question, la Suisse est deja plus avancee que l’Alle- 
magne ou on continue a poser pres de 100000 GPE par an, la 
plupart du temps sur des patients en EMS dont plus de 70% sont 
dements. Dans le canton de Zurich, par exemple, une directive 
visant a une meilleure qualite des soins dans les EMS stipule que 
les patients dements mourants ne doivent pas etre nourris artifi¬ 
ciellement par GPE sauf dans les exceptions fondees. 

Suivre ces recommandations demande toutefois au medecin 
beaucoup de courage et d’humilite: il s’agit de redecouvrir les 
vertus de «l’abstention bienveillante» en fin de vie - et done 
accepter (a nouveau) la mort naturelle. 
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NUTRITION ET HYDRATATION DES PATIENTS 
DANS UN ETAT VEGETATIF PERSISTANT 

Etat vegetatifpersistant et etat de conscience minimale 

Le debat sur l’alimentation et l’hydratation artificielles est tou- 
jours dispute lorsqu’il s’agit du destin de patients en «etat vege¬ 
tatif persistant» (EVP) - on parle aussi de « coma vigile » (Jox, 
2011). Ces patients presentent une activite cerebrale tres reduite 
suite a une lesion cerebrale severe (par exemple un accident) 
ou une diminution de la quantite d’oxygene due a une baisse 
de la circulation sanguine (par exemple a cause d’une attaque 
cerebrale). Les parties profondes du cerveau continuent a fonc- 
tionner et permettent le maintien des fonctions vitales de base 
de 1’organisme comme la respiration, les battements du coeur et 
le rythme veille-sommeil. Mais d’un point de vue neurologique, 
ces patients ne sont plus conscients puisque les parties du cer¬ 
veau responsables de la conscience ne sont plus fonctionnelles. 
Ce dommage est irreversible. On parle d’etat vegetatif persistant 
lorsque l’etat du patient ne s’est pas ameliore apres un an. 

Les medias relatent parfois des « guerisons miraculeuses » de 
patients se «reveillant» apres etre restes des annees dans un etat 
vegetatif. Ces recits fascinent, mais ils peuvent induire en erreur. 
En les examinant de plus pres, on constate qu’il n’existe pas 
de compte rendu serieux sur des cas d’amelioration spontanee 
survenue apres plus de trois ans de maladie. D’autre part, la plu- 
part des patients evoques ne reunissaient pas les criteres medi- 
caux definissant un EVP; ils presentaient plutot les symptomes 
d’un «etat de conscience minimale» ( minimally conscious state 
ou MCS). Dans ce cas, les patients presentent certes des signes 
de conscience limitee, mais ils beneficient d’un meilleur pro- 
nostic que les EVP. II n’est pas toujours simple de differencier 
les deux diagnostics. L’imagerie fonctionnelle (une methode 
qui permet de visualiser le fonctionnement cerebral) a fait de 
grands progres, elle facilitera la tache des medecins a l’avenir. 
Les reflexions suivantes ne concernent que les patients remplis- 
sant les criteres d’un EVP, done sans espoir de retour a l’etat de 
conscience. 
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Indication de la nutrition artificielle en cas d’EVP 

Faut-il garantir un apport artificiel de nourriture et de liquide a 
des patients en EVP? La question divise. Que Ton songe au sort 
de la jeune femme italienne Eluana Englaro, suivi et commente 
bien au-dela de l’ltalie. Voici le rappel des faits. 

Eluana Englaro, jeune femme originaire de Lecco, petite ville d’lta- 
lie du Nord, subit des lesions cerebrales severes lors d’un accident 
de voiture survenu le 19 janvier 1992, alors qu’elle a 21 ans. Elle 
est plongee dans un etat vegetatif persistant. Apres plusieurs annees, 
la medecine etablit avec certitude que Eluana ne retrouvera jamais 
une capacite minimale de communiquer. Son pere, Beppino Englaro, 
engage alors une procedure juridique pour faire valoir la volonte pre- 
sumee de sa fille. Tant les declarations anterieures de Eluana que les 
temoignages de proches etablissent, sans l’ombre d’un doute, que la 
jeune fille n’aurait jamais voulu une vie pareille. Le Vatican declare 
a plusieurs reprises que le souhait du pere de suspendre l’alimenta- 
tion de sa fille pour la laisser mourir en paix est un « meurtre cruel et 
inhumain». De decisions de justice en recours, l’affaire atterrit finale- 
ment sur le bureau de la plus haute juridiction italienne qui decide de 
donner raison au pere. Le gouvernement italien de Silvio Berlusconi 
essaie de faire adopter un decret urgent destine a empecher 1’appli¬ 
cation du jugement; en vain. Eluana Englaro decede paisiblement le 
9 fevrier 2009 a Udine apres avoir beneficie de soins palliatifs. Dix- 
sept annees se sont ecoulees depuis l’accident a l’origine de son EVP. 
Le lendemain de sa mort, le quotidien catholique L ’Avvenire, edite par 
la Conference des eveques italiens, designe Beppino Englaro comme 
le «bourreau» de sa propre fille». Differentes poursuites engagees 
contre le pere, pour homicide et complicite, sont deboutees en 2010. 

Les partisans de 1’alimentation artificielle a tout prix estiment 
que l’existence biologique d’un patient en EVP est autant digne 
de protection que la vie de n’importe quel patient. Cette atti¬ 
tude repose sur les valeurs bioethiques des grandes eglises chre- 
tiennes, en particulier de l’Eglise catholique. Selon ces valeurs, 
le respect de la vie humaine est intangible. Porter atteinte a 
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ce principe est absolument interdit - cela vise l’avortement et 
l’euthanasie, quelles que soient les circonstances. Dans le cas 
d’Eluana, le Vatican a mis tout son poids pour influencer les 
decisions, revendiquant non seulement un droit mais aussi un 
« devoir » de vivre pour les patients en EVP. 

Cette posture ignore la principale question qu’il faut se poser: 
connait-on la volonte du patient ou a-t-on une idee precise de ce 
que serait sa volonte dans une situation aussi extreme? Dans 
une directive consacree au traitement des patients atteints d’un 
EVP, l’Association suisse des sciences medicales (ASSM, 2003) 
prevoit que la volonte du patient exprimee anterieurement doit 
etre respectee. Sauf declaration de volonte contraire connue, le 
patient en EVP sera nourri et hydrate de maniere adequate tant 
que son etat est cliniquement stable. Si des complications sur- 
viennent, il peut etre justifie de renoncer a prendre des mesures 
qui prolongeraient la vie du patient. 

Le point de vue de la medecine palliative est de considerer la 
personne humaine en fin de vie dans sa totalite. Elle tente par la 
d’inverser la tendance caracteristique de la medecine moderne 
qui se concentre uniquement sur le fonctionnement des organes 
vitaux - le medecin comme «technicien de l’organe malade». 
Pour la medecine palliative, le fait qu’une personne soit plongee 
dans un etat qui l’empeche durablement et de maniere irrever¬ 
sible d’etre en contact avec son environnement et de communi- 
quer avec des tiers n’est pas sans importance. Quand un patient 
se trouve depuis plusieurs annees dans un EVP dont l’imagerie 
cerebrale aprouve le caractere irreversible, la question qu’il faut 
se poser est la suivante: le pur maintien d’une existence biolo- 
gique constitue-t-il un objectiftherapeutique suffisant pourjusti- 
fier l’obligation absolue et illimitee d’une alimentation et d’une 
hydratation artificielles ? 
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LES PROBLEMES LES PLUS FREQUENTS 
EN FIN DE VIE ET COMMENT LES EVITER 


L’histoire des fins de vie se deroule, le plus souvent, dans le 
silence de lieux clos, EMS ou hopitaux, qui ne sont manifes- 
tement pas toujours bien prepares pour cela. Au cours de ma 
longue pratique medicale avec des malades en phase terminale, 
j’ai pu observer des erreurs et des problemes recurrents pouvant 
entrainer des complications en cascade. Or il existe des stra¬ 
tegies pour les eviter ou y remedier. Ce chapitre en donne un 
aperfu evidemment non exhaustif. 


PROBLEMES DE COMMUNICATION ENTRE LE MEDECIN 
ET LE PATIENT 

On l’a vu, beaucoup de medecins ont de la peine a parler de 
la fin de la vie. A leur decharge, ils n’ont souvent pas re?u de 
formation specifique. Le plus souvent, le medecin esquive les 
questions de la fin de vie en «surjouant» un manque de temps. 
En dcsamoiyant cette attitude fuyante que rien ne peut justifier, 
le patient ou ses proches peuvent aider le medecin a entrer dans 
un dialogue. La meilleure strategie, pour le patient, est done 
de bien se preparer a l’entretien avec son medecin. En etant 
soi-meme actif, il peut contribuer a creer les conditions d’un 
echange fecond. 

Reussir l’entretien avec son medecin 

Qu’il s’agisse de Tannonce d’un diagnostic ou de la decision sur la 
suite du traitement, l’entretien avec son medecin traitant se prepare. 
Voici quelques conseils destines aux patients et aux proches: 
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1. Reflechissez si une personne de confiance devrait vous accompa- 
gner. Le cas echeant, parlez avec elle de vos principaux soucis et 
de ce que vous voulez absolument apprendre du medecin. 

2. Fixez a l’avance avec le medecin Pheure et la duree de l’entretien. 

3. Notez par ecrit les questions les plus importantes en sachant qu’il 
n’y a pas de questions stupides. Prenez ce «pense-bete» avec 
vous a l’entretien. 

4. Insistez pour que l’entretien n’ait pas lieu dans une chambre ou 
sejournent d’autres patients, mais dans une piece separee et tran- 
quille. 

5. Demandez au medecin d’arreter, si c’est possible, son bip de 
maniere a ne pas etre derange. 

6. Commencez par raconter au medecin - s’il ne vous le demande 
pas spontanement - ce que vous savez, pensez ou supposez deja; 
il saura ou vous en etes, c’est important. 

7. Parlez de vos peurs, de vos espoirs et de vos craintes. Vous aidez 
votre medecin a vous connaitre et a vous comprendre. 

8. Posez tout de suite une question lorsque vous ne comprenez pas 
quelque chose. Repetez-la aussi souvent que necessaire. Vous 
devez etre certain d’avoir vraiment tout compris. 

9. Prenez des notes et conservez-les soigneusement pour ne rien 
oublier. 

10. Demandez au medecin d’expliciter toutes les alternatives a la stra¬ 
tegic therapeutique qu’il recommande. Demandez-lui en particu- 
lier sur quelles bases scientifiques il fonde sa proposition de traite- 
ment: existe-t-il des etudes specifiques ou des lignes directrices ? 
En cas de maladie tres grave, demandez-lui si un traitement exclu- 
sivement palliatif ne serait pas aussi une bonne alternative, y com¬ 
pris si l’objectif est de prolonger le temps qu’il vous reste a vivre 
(voir ci-dessous). 

11. Demandez-lui quelles offres de soutien non medical existent, en 
particulier pour la periode qui suivra l’hospitalisation. Suivant la 
situation, il peut s’agir de groupes d’entraide ou de paroles, de 
psychotherapeutes, d’une assistance spirituelle, d’autres services 
foumis par l’hopital ou par des sources externes. 

12. Concluez l’entretien en fixant la date de la prochaine rencontre. 
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Si le medecin aborde lui-meme tous les points enumeres ci- 
dessus, vous pouvez a juste titre lui faire confiance. 


LES TABOUS ET LES CONFLITS AU SEIN DE LA FAMILLE 

Se proteger mutuellement: on l’a vu au chapitre 4.1, ce souci 
est a l’origine d’un grand nombre de pannes de communication 
au sein des families dont un membre est gravement malade. 
D’autres dysfonctionnements se repetent souvent; indiquons-en 
quelques-uns: 

- La conspiration du silence : les membres de la famille 
parlent ensemble, s’occupent avec bienveillance et ten- 
dresse du malade, mais evitent systematiquement d’evo- 
quer avec lui la mort, meme lorsqu’il aborde lui-meme la 
question. 

- Le reniement : la famille aimerait parler de la fin de vie 
et de la mort, il se peut meme que des decisions doivent 
etre prises, mais le malade refuse d’aborder le sujet. Les 
proches n’insistent pas, surtout car ils ne veulent pas 
s’exposer au reproche de chercher a obtenir des avan- 
tages personnels pour le temps apres le deces. 

- Le conflit : la famille est divisee sur la «bonne strategic » 
a suivre. Les sujets de dispute sont nombreux: comment 
parler au malade? que dire et qu’attendre des medecins? 
quels traitements favoriser? quel hebergement et quelle 
prise en charge privilegier? D’abord tus, ces conflits sont 
ensuite formules ouvertement, chaque partie essayant 
d’attirer le patient dans son camp. 11 arrive alors souvent 
que le patient prefere se retirer et se taise. Les reproches 
mutuels que s’adressent les «parties» peuvent considera- 
blement alourdir le moment du deces et le processus du 
deuil. 

Gerer ces conflits sera toujours complique. Les soignants 
doivent s’armer de beaucoup de patience. 11s ont une chance 
de faire sauter les blocages en menant de nombreux entretiens 
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avec les deux parties, mais aussi en tete-a-tete avec chacun 
des protagonistes. Les divergences s’enracinent generalement 
dans leur biographie respective, ce qui hypotheque toute evolu¬ 
tion rapide. Parler de pannes de communication, c’est deja les 
reconnaitre. Ce premier pas peut servir de declic. 11 est connu 
que la presence d’assistants sociaux, de psychologues et d’au- 
moniers specialement formes dans les etablissements de soins 
palliatifs et les hopitaux met de l’huile dans les rouages grin- 
^ants de la communication. Les regards de ces tiers sont indis- 
pensables pour objectiver un probleme et se donner les moyens 
de l’aplanir. 

Dans ces situations, les patients et les families ont interet, 
plutot que s’isoler dans leur douleur, de s’ouvrir a leur reseau 
social. 11s trouvent en general dans la confiance de leurs amis 
et proches la force et des ressources pour faire face au chagrin 
et a la douleur. Ces relations privilegiees invitent a prendre du 
recul et a trier les problemes. L’intervention d’un ami ou d’un 
therapeute aide aussi a se mettre a la place de l’autre plutot qu’a 
considerer ses propres besoins. C’est bien sur plus facile a dire 
qu’a faire, surtout dans des situations de detresse maximale ou 
la survie psychologique est la premiere priorite. Mais essayer en 
vaut largement la peine. 


PANNES DE COMMUNICATION AU SEIN DE L’EQUIPE 
SOIGNANTE 

Des professionnels de plusieurs metiers sont requis au chevet 
d’un malade en fin de vie. Si leurs interventions ne sont pas coor- 
donnees, la situation devient vite chaotique. Helas, ce scenario 
n’est pas rare. C’est en particulier le cas quand le patient recoil 
des traitements a domicile. Des instructions ne sont pas correc- 
tement transmises ou suivies; le malade reste longtemps seul 
sans que cela soit prevu; puis soudain trois personnes bien inten- 
tionnees se bousculent a son chevet. Le patient, s’il est encore 
conscient, est destabilise. Ses proches ne peuvent plus rien pla- 
nifier; ils ont le sentiment de «boucher les trous» ou alors ils 
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s’efforcent de coordonner les visites des soignants, ce qui n’est 
pas leur tache et les empeche de tenir leur role de proches. Tout 
le monde souffre de cette disorganisation. 

La solution? La coordination des soins a domicile d’une per- 
sonne en fin de vie doit etre dirigee d’une seule main et confiee 
a un professionnel. En Allemagne, cette coordination fait par- 
tie des taches incluses dans le cahier des charges des equipes 
mobiles de soins palliatifs. Elle s’est averee tres utile dans la 
pratique. Ce sera une mission prioritaire dans le developpement 
des equipes mobiles de soins palliatifs en Suisse (chap. 3). 


ERREURS SUR LE PLAN THERAPEUTIQUE: 

LA «DESHYDRATATION» ET L’«ETOUFFEMENT» 

LORS DE LA PHASE DU DECES 

Le suicide assiste est en general presente comme le moyen 
d’echapper a une mort se deroulant dans des souffrances intole- 
rables. Parmi les angoisses les plus repandues on trouve la peur 
de mourir de soif et la peur de mourir par etouffement. Les mede- 
cins et les soignants y sont eux-memes tellement sensibles qu’ils 
cherchent a les anticiper quand ils traitent des mourants. Presque 
automatiquement, ils leur prescrivent du liquide par voie intra- 
veineuse pour empecher la deshydratation, et de l’oxygene par 
voie nasale a l’aide de «lunettes» pour prevenir Tetouffement. 
Ces deux mesures sont a priori tout a fait bienveillantes, toute- 
fois elles presentent deux inconvenients majeurs: 

- Premierement, elles sont inutiles. L’apport artificiel de li¬ 
quide ne diminue pas la sensation de soif durant la phase 
de deces. Comme nous l’avons explique dans le chapitre 
6, la sensation de soif en phase terminale ne depend pas 
de la quantite de liquide administree mais du degre de 
secheresse des muqueuses buccales. L’apport d’oxygene 
a des mourants est tout aussi vain puisque, a vrai dire, 
il n’y a pas de symptome a attenuer: si la respiration 
devient superficielle, c’est un signe physiologique de la 
phase du deces et non pas d’une difficulty respiratoire. 
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- Deuxiemement, elles nuisent au patient. L’apport d’oxy- 
gene a l’aide d’une lunette desseche les muqueuses buc- 
cales et peut done indirectement provoquer une sensation 
de soif tres desagreable, independamment de la quantite 
de liquide prise par le patient. Par contre, tout ce liquide 
apporte artificiellement doit etre elimine via les reins; or 
ce sont precisement les premiers organes dont le fonc- 
tionnement diminue ou cesse lors de la phase du deces. 
Le liquide administre ne pouvant plus etre elimine, il 
s’accumule dans les tissus, en particulier dans les pou- 
mons, ce qui provoque un oedeme et, par consequent, 
entraine des difficultes respiratoires. 

En resume, si elles sont bien intentionnees, ces mesures pro- 
duisent exactement l’inverse du but therapeutique poursuivi. 
Plutot que d’empecher la soif ou l’etouffement durant la phase 
de deces, elles favorisent ces symptomes douloureux. 


L’ACHARNEMENT THERAPEUTIQUE 

Les maladies incurables mettent a l’epreuve le medecin dont le 
metier est d’aider les gens a vivre. Psychologiquement, arreter 
une therapie en cours est toujours difficile; ne « rien proposer » a 
un patient gravement malade ne Lest pas moins. Ces reticences 
expliquent en grande partie les nombreux traitements inutiles 
administres en fin de vie et qui entrainent souvent des effets 
indesirables. A quoi s’ajoute le role actif de l’industrie pharma- 
ceutique: surtout en oncologie mais pas seulement, elle recom- 
mande des medicaments sur la base d’etudes parfois discutables. 
Vouloir soigner a tout prix peut produire des aberrations, comme 
dans l’exemple suivant. 

Un patient de 32 ans souffre d’un type de cancer rare et agressif. La 
maladie est a un stade avance et son esperance de vie est breve. Un 
traitement avec un medicament qui vient d’etre autorise en Europe, 
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un «anticorps monoclonal», lui est propose. Le patient donne son 
consentement. Lorsque nous sommes consultes, le patient souffre 
beaucoup de douleurs dues aux tumeurs, mais aussi des effets inde¬ 
sirables lies au traitement: diarrhee, nausee, vomissement et fortes 
demangeaisons provoquees par des eruptions cutanees. Du point de 
vue de la medecine palliative, le patient est evidemment en fin de vie, 
et il faudrait d’urgence lui administrerune therapie a base de cortisone 
pour alleger ses douleurs. Les medecins traitants declinent cependant 
ce conseil par crainte que la cortisone n’amoindrisse l’efficacite du 
nouveau medicament. Le jeune patient decede trois jours plus tard 
dans des soufirances intolerables. 


Ces dernieres annees, l’industrie pharmaceutique a mis sur le 
marche toute une serie de medicaments couteux dont l’efficacite 
est parfois tres limitee. L’anticorps mentionne ci-dessus a ete 
autorise en Europe en 2011. II prolonge la vie en moyenne de 
trois mois - la medecine palliative fait aussi bien, nous le ver- 
rons plus bas - mais au prix d’effets indesirables lourds et tres 
frequents, qui peuvent alterer dramatiquement la qualite de vie 
du patient durant la derniere phase de son existence. 

J’ajoute cette petite remarque qui questionne le rapport cout/ 
utilite de ce traitement: pour un seul patient, il est facture plus 
de 100000 francs. Si les 250 personnes mourant de ce cancer 
chaque annee en Suisse le suivaient toutes, ce qui serait leur 
droit, la facture atteindrait 25 millions de francs par an. En com- 
paraison, le canton de Vaud depense chaque annee environ 3,8 
millions de francs pour son programme de soins palliatifs des¬ 
tine a toute la population. 

La plupart des patients atteints d’une maladie incurable 
s’accrochent au moindre espoir, meme le plus tenu; c’est bien 
comprehensible. Mais il n’est pas ethique de leur proposer des 
planches de salut qui n’en sont pas. L’asymetrie du rapport 
medecin-patient est directement en cause. Connaissant le deses- 
poir et la vulnerabilite des patients gravement malades, le mede- 
cin a le devoir de ne pas leur proposer des alternatives inutiles 
ou potentiellement nuisibles; il est aussi de sa responsabilite de 
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dire la verite sur les limites de ces alternatives lorsque le patient 
les sollicite. Malheureusement, certains medecins continuent a 
prescrire des medicaments (par exemple des chimiotherapies) 
qu’ils n’utiliseraient pas pour eux-memes ou leurs proches 
dans la meme situation - ce qu’ils n’avouent jamais en public. 
11s agissent certes avec la meilleure intention du monde pour 
repondre au souhait pressant de leurs patients; mais, incon- 
sciemment, ils fuient aussi le sentiment d’impuissance et la 
crainte de ne pas etre a la hauteur de leur tache lorsqu’ils sont 
obliges d’annoncer au patient qu’il n’existe pas de traitement 
efficace pour prolonger leur vie. 

11 n’est pas facile d’echapper au piege des traitements super- 
flus. Le patient s’accroche a la derniere parcelle d’espoir. Les 
proches, eux, ne voudraient pas vivre ensuite avec la culpabi- 
lite d’avoir «prive» le malade d’un traitement qui aurait pu etre 
efficace. Contre ces resistances, il existe deux strategies: l’une 
a court terme pour les malades, 1’ autre a moyen et long terme 
pour la societe. 

Strategie a court terme : le patient doit absolument « challen¬ 
ger » son medecin par une serie de questions. Sur quelles etudes 
fonde-t-il sa proposition d’un traitement determine? Existe-t-il 
des alternatives ? Recommanderait-il cette therapie a ses proches 
ou la choisirait-il pour lui-meme? 11 faut aussi lui demander s’il 
connait 1’etude de Jennifer Temel (voir encadre page suivante) 
qui a prouve la superiority de la medecine palliative en cas de 
cancer avance tant pour le confort du patient que pour la duree 
de son esperance de vie. Chercher un second avis aupres d’un 
medecin specialiste en soins palliatifs est recommande chaque 
fois que c’est possible. 

Strategie a moyen et d long terme : une culture critique face 
aux therapies disponibles passe par une plus large diffusion des 
connaissances en medecine palliative. 11 faut done en priorite 
ameliorer la formation pregraduee, postgraduee et continue des 
medecins dans cette discipline; soutenir la recherche en mede¬ 
cine palliative et sur les facteurs de pronostic en cas de maladies 
graves; developper l’offre de soins palliatifs generaux et spe¬ 
cialises pour les rendre plus accessibles au plus grand nombre. 
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LES SOINS PALLIATIFS SOLLICITES TROP TARD 

L’erreur la plus frequente concernant les soins palliatifs, c’est 
d’y penser beaucoup trop tard. A l’hopital, quand les proches 
d’un patient demandent de solliciter le service de soins pallia¬ 
tifs, les medecins repondent souvent: «Mais il n’est pas encore 
en train de mourir!»; ou «Mais nous n’avons pas encore 
exploite toutes les facettes du traitement!» Les soins palliatifs 
sont handicapes par une sorte d’aura funebre flottant autour 
d’eux. C’est malheureux car les soins palliatifs gagneraient a 
etre integres suffisamment tot dans la prise en charge. Une etude 
realisee aux Etats-Unis a demontre de fafon spectaculaire les 
benefices qu’en tireraient les patients. Voici un rappel des faits 
saillants. 

En aout 2010, le New England Journal of Medicine, la revue medi- 
cale la plus reputee du monde, publie une etude de Jennifer Temel et 
ses collaborateurs de la Harvard Medical School de Boston (Temel, 
2010). Les chercheurs ont compare deux groupes de patients souffrant 
de cancer pulmonaire avance (au stade metastatique). Les patients 
du groupe A ont re?u les traitements habituels; ceux du groupe B 
ont beneficie en plus de soins palliatifs precoces. Les deux groupes 
ont ete constitues de maniere aleatoire. La comparaison etablit que 
les patients au benefice d’un accompagnement palliatif ont eu une 
meilleure qualite de vie, subissant moins de traitements agressifs 
(chimiotherapie), ce qui a aussi reduit les couts du traitement, et ils 
presentaient moins de symptomes depressifs. Ces resultats ne sont pas 
surprenants puisque des centaines d’etudes ont demontre qu’une prise 
en charge palliative appropriee ameliore la qualite de vie. Plus sen- 
sationnel en revanche, les patients du « groupe palliatif» ont vu leur 
vie se prolonger en moyenne trois mois de plus que ceux du groupe 
controle. A lui seul, ce resultat devrait entrainer un changement radi¬ 
cal de perspective dans la medecine moderne. Imaginez qu’une etude 
de l’industrie pharmaceutique sur un medicament destine a traiter le 
cancer du poumon a un stade avance arrive a un resultat similaire: 
le medicament serait aussitot celebre comme un succes enorme et il 
ferait l’objet d’une campagne publicitaire mondiale. 


103 



Ce document est la propriety exclusive de Mauro Frigeri (mauro@eskargocho.ch) - 19 novembre 2018 a 13:59 


MOURIR 

Alors, comment obtenir que les soins palliatifs soient prescrits 
assez tot a un patient en phase terminale ? Je crois beaucoup au 
dialogue vertueux. Tous les grands hopitaux suisses, c’est un 
espoir raisonnable, possederont bientot line consultation en soins 
palliatifs. Ce service a vocation de conseiller les medecins trai- 
tants en quete d’informations sur les therapies et les prises en 
charge les plus appropriees. Le patient a aussi un role a jouer: il 
est de sa responsabilite de veiller a ce quTine demarche palliative 
soit sollicitee assez tot. Les premiers contacts avec les specialistes 
en medecine palliative devraient etres pris an plus tard lorsque 
la maladie evolue vers un deces previsible, meme si la mort peut 
survenir apres plusieurs annees. Dans le cas du cancer, c’est 
lorsque plusieurs metastases apparaissent malgre le traitement. 

Quand une personne atteinte d’une affection grave et souf- 
frant de symptomes aigus souhaite etre soignee a domicile, il 
faut tenter de satisfaire cette demande. 11 revient a l’hopital ou 
au medecin responsable de prescrire des soins ambulatoires a 
fournir par une equipe mobile de soins palliatifs. Cette offre se 
developpe lentement. C’est un enjeu majeur pour l’avenir. 

Soyons clairs: il n’y a pas de mort ideale ni de techniques 
a offrir pour mourir dans la beatitude. D’ailleurs la medecine 
palliative ne s’occupe pas tant de mort, mais de vie. Soulignons 
que son but n’est pas d’aider a mourir mais a mieux vivre avec 
la maladie jusqu’au dernier souffle. 


LA SEDATION INUTILE 

Evoquons une situation de fin de vie courante a l’hopital: un 
patient est considere comme « mourant» par les medecins. A ce 
moment-la, il ne peut en general plus communiquer, mais il est 
souvent encore eveille et parfois aussi un peu agite. Depuis peu, 
dans les hopitaux, les mourants reqoivent de la morphine quasi 
automatiquement - c’est-a-dire independamment de signes 
d’agitation ou de souffrance dont il faudrait alors etudier les 
causes. La morphine est injectee dans le sang a vitesse continue 
a l’aide d’un petit appareil fort pratique. La dose « standard)) est 
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de 1 mg par heure, car on pent facilement s’en souvenir. Or c’est 
une dose tres elevee pour les patients qui n’ont jamais rcgu de 
morphine ou de medicaments equivalents; une dose bien plus 
forte que celle administree au debut par voie orale en cas de dou- 
leurs aigues. Une telle dose a immanquablement un effet sedatif. 
Les patients dorment profondement et Ton ne peut pas ou seule- 
ment difficilement les reveiller. On ne leur demande en general 
pas si c’est leur souhait, s’ils ont encore quelque chose a regler 
ou si leur agitation a des raisons precises que Ton pourrait trai- 
ter. Un mourant doit etre calme. Cela tranquillise les proches, les 
medecins, les infirmiers et tout 1’ entourage. 11 est aussi prouve 
que dans ces conditions le temps passe par les medecins et 
les infirmiers aupres du patient diminue fortement - c’est une 
consequence au fond inevitable de la situation. Et puis le patient 
« va bien»; on ne peut de toute faqon pas lui parler... 

11 ne fait aucun doute qu’il existe des situations de fin de vie 
oil une sedation est necessaire (on l’a vu au chapitre 4.2), mais 
elles sont rares et Ton utilise alors d’autres medicaments que la 
morphine. 11 est done fortement recommande de demander exac- 
tement pourquoi certains medicaments sont administres en fin 
de vie et quels symptomes ils doivent traiter. Les sedations inu¬ 
tiles limitent fortement le « champ de vie» du patient au moment 
precis ou il est sans defense et oil il a grandement besoin d’etre 
protege; elles doivent par consequent etre evitees. 


MAUVAIS USAGE DE LA MORPHINE 

On observe aussi l’erreur inverse. Des patients souffrant de fortes 
douleurs ne resolvent la morphine a laquelle ils ont droit qu’a 
des doses homeopathiques. C’est frequent dans le traitement 
ambulatoire des patients a domicile. Pourquoi cette reticence 
des medecins pour un medicament dont les vertus et la securite 
d’utilisation sont tres bien documentees? Les motifs invoques 
sont toujours identiques: les risques de dependance et de depres¬ 
sion respiratoire. La recherche en medecine palliative a pourtant 
prouve depuis longtemps que ces craintes sont infondees. 
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Cette «morphinophobie» conduit certains praticiens a pri- 
vilegier les «patchs» d’opioides transdermiques, comme si 
leur usage etait plus sur. Ces patchs, pour lesquels l’industrie 
pharmaceutique deploie d’importants efforts promotionnels, 
contiennent des substances actives portant un autre nom que 
la morphine - par exemple Fentanyl. Leur ressemblance avec 
le sparadrap leur donne un air inoffensif. II y a pourtant deux 
bonnes raisons de s’en mefier: 

- Premierement, le Fentanyl est environ 100 fois plus 
puissant que la morphine. II n’est pas rare que les 
doses prescrites au debut du traitement correspondent 
a 60 mg de morphine par jour - avec pour consequence 
une sedation des patients qui ne font presque plus que 
dormir. On observe parfois aussi d’autres symptomes 
desagreables dus au surdosage d’opio'ide comme des 
contractions musculaires rapides et involontaires appe- 
lees myoclonies. 

- Deuxiemement, 1’ administration de medicaments a tra- 
vers la peau est pratique mais peu fiable et surtout tres 
peu modulable: les opioides ainsi administres mettent 
environ 12 a 16 heures pour agir completement contre 
la douleur; leur effet met ensuite a peu pres autant de 
temps pour disparaitre. Ils ne conviennent done pas pour 
les situations ou les douleurs changent vite comme c’est 
souvent le cas chez les malades en phase terminale. 


TRAITEMENT INAPPROPRIE DE LA DETRESSE 
RESPIRATOIRE 

On Fa vu au chapitre 4.2, la detresse respiratoire est souvent 
vecue comme un symptome encore plus penible que les dou¬ 
leurs. L’anxiete ainsi engendree renforce la sensation subjective 
de ne plus pouvoir respirer, ce qui accroit a son tour l’anxiete. 
Pour briser le cercle vicieux, il est souvent necessaire d’admi- 
nistrer deux medicaments: un contre la gene respiratoire et un 
contre l’anxiete. 
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Les medicaments les plus efficaces sont la morphine contre 
la detresse respiratoire et les benzodiazepines contre l’anxiete. 
Or presque tous les manuels de medecine precisent que ces 
medicaments ne doivent pas etre utilises pour les patients souf- 
frant de problemes respiratoires car ils pourraient provoquer un 
ralentissement de la respiration (« depression respiratoire ») sus¬ 
ceptible d’entrainer la mort. 

Cette conception erronee est refutee depuis longtemps par la 
recherche. L’efficacite et la securite de 1’ utilisation de la mor¬ 
phine lors de detresse respiratoire ont ete etablies en 1993, il y 
a maintenant plus de vingt ans (Bmera, 1993). En 2002, Paul 
Jennings et son equipe ont publie une premiere meta-analyse 
englobant douze etudes differentes; elle a confirme l’efficacite 
et la securite de la morphine en cas de gene respiratoire (Jen¬ 
nings, 2002). Des etudes ulterieures sont parvenues a la meme 
conclusion. Aussi incroyable que cela puisse paraitre, de nom- 
breux medecins continuent malgre tout a avoir peur d’utiliser la 
morphine en cas d’inconfort respiratoire, et ceci alors que les 
dosages efficaces sont d’ordinaire inferieurs a ceux utilises lors 
du traitement de la douleur. 

Jnsistez done en tous les cas pour que la detresse respira¬ 
toire soit traitee efficacement avec un medicament approprie. 
Les patients qui presentent des difficultes respiratoires repe- 
tees devraient avoir ces medicaments en reserve chez eux en 
cas d’urgence. Le cas echeant, les proches peuvent administrer 
eux-memes ce medicament par voie sous-cutanee (le geste s’ap- 
prend, il est a la portee de tous). Davantage que la douleur, la 
detresse respiratoire aigue cree une situation d’urgence medicale 
exigeant un traitement immediat. Si Ton tarde, les consequences 
peuvent etre fatales, comme l’exemple suivant le rappelle. 


Un jeune patient souffrant d’un cancer pulmonaire avance quitte l’ho- 
pital a sa propre demande. Apres trois jours a domicile, un medecin 
de garde l’amene aux urgences de l’hopital au milieu de la nuit. Son 
etat s’est aggrave; il souffre de difficultes respiratoires intolerables. 
Le medecin assistant des urgences est emprunte. Il l’accueille dans le 
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service sans lui administrer de medicaments efficaces: il faut d’abord 
que le chef de clinique examine le cas, mais il n’en a pour l’instant 
pas le temps. Le patient sonne deux fois pour appeler l’infirmiere. 
L’essoufflement s’accroit et provoque une attaque de panique. Le 
patient sonne une troisieme fois, mais l’infirmiere ne peut venir que 
cinq minutes plus tard. Lorsqu’elle entre dans la chambre, le patient a 
saute par la fenetre. Il est mort sur le coup. 


PROBLEMES PSYCHOSOCIAUX ET SPIRITUELS 
Ne pas pouvoir accepter de l ’aide 

L’entetement a refuser toute aide est parfois l’obstacle majeur 
sur lequel buttent les assistants sociaux travaillant en cheville 
avec les professionnels des soins palliatifs. 11s ont investi beau- 
coup de temps, deploye moult efforts, developpe de bonnes 
idees et trouve des offres appropriees pour organiser les soins a 
domicile et ameliorer la situation psychique et sociale du patient 
et de sa famille, mais rien n’y fait. Face a ces refractaires a toute 
aide, chercher a persuader semble perdu d’avance. C’est une 
source de grande frustration. 

Comment expliquer un tel repli qui, vu de l’exterieur, parait 
nuire au patient lui-meme ? Comme souvent a la fin de la vie, la 
reponse est surtout a chercher du cote des peurs. Elies peuvent 
prendre des formes multiples: 

- Chez les patients, la peur de perdre son independance, la 
peur que son intimite soit troublee, la peur de perdre son 
partenaire comme « soignant prefere », la peur du sentiment 
de honte a l’idee de dependre d’autrui, la peur de perdre la 
maitrise de sa vie, la peur de la stigmatisation sociale, etc. 

- Chez les proches, la peur de perdre son role de proche ai¬ 
dant (un contrepoids a la culpabilite ressentie vis-a-vis du 
partenaire), la peur d’avoir « failli» dans ce role, la peur 
de la pression sociale exterieure («tu aurais du pouvoir 
t’en sortir tout seul!»), la peur de perdre son intimite, 
parfois aussi la peur de perdre les allocations sociales 
dont la famille a besoin pour vivre, etc. 
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Ces peurs sont tout a fait legitimes. Les intervenants doivent 
y repondre par le dialogue et non par la confrontation. Le but 
est avant tout de comprendre les motifs qui poussent des per- 
sonnes a se couper de toute aide et, le cas echeant, il faut les 
respecter. 

Une reflexion du philosophe Gernot Bohme invite avec per¬ 
tinence a s’interroger sur le sens de l’autonomie. Bohme intro- 
duit la notion de « souverainete » comme un nouveau niveau de 
l’autonomie. Si l’autonomie signifie que j’ai le droit de refuser 
toute assistance (medicale, psychosociale, spirituelle), la souve¬ 
rainete implique que, tout en etant conscient de mon droit de 
refus, je peux depasser mes propres resistances, me laisser aider 
et meme me sentir bien ainsi (Bohme 2010). 

Negliger ses propres besoins 

A trap vouloir se mettre au service d’autrui, on s’expose a negli¬ 
ger ses propres besoins: ce piege guette toutes les personnes 
impliquees dans une demarche d’assistance aux malades mou- 
rants. Celui qui aide doit se sentir bien dans sa peau et dans sa 
tete. Cette harmonie interieure est importante car on ne per?oit 
pas les besoins spirituels de fapon aussi immediate que la satis¬ 
faction des besoins physiques (comme la faim) ou psychoso- 
ciaux (comme la solitude). 

11 est deja difficile d’apprehender les besoins des autres, alors 
les siens? A-t-on d’ailleurs le droit de penser a soi quand Ton 
partage le quotidien de malades mourants ? Oui, absolument, car 
negliger ses propres besoins peut avoir des consequences a ne 
pas sous-estimer: epuisement au travail, depression et, dans le 
pire des cas, perte du sens de la vie. 

A la verite, negliger ses propres besoins est le meilleur 
moyen pour ne plus etre capable d’aider autrui. La recherche 
dans les domaines de la promotion de la sante et de la psy¬ 
chology positive l’a montre a maintes occasions. C’est un 
avertissement aux proches aidant qui voudraient «mettre en 
veilleuse » ou subordonner leurs besoins a leur devouement illi- 
mite. Si nous ne prenons pas soin de nous, nous ne serons bientot 
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plus en mesure de nous occuper des autres - au travail aussi bien 
que dans notre vie privee. 

Notez que certaines personnes gravement malades ont aussi 
parfois tendance a censurer leurs aspirations. Elies craignent 
d’etre ressenties comme un fardeau. On ne le remarque pas tout 
de suite, et ces patients sont tres apprecies par les soignants. En 
effet, ils gardent une facade amicale, sont reconnaissants et peu 
exigeants. Personne ne voit le desespoir qu’ils dissimulent. On 
ne peut toutefois que conseiller a ces malades de ne pas refou- 
ler leurs besoins, ne serait-ce que pour ne pas frustrer ceux qui 
veulent vraiment les aider. Au moment de la derniere etape, 
quand la moil est a l’oeuvre, seules comptent l’ecoute et l’atten- 
tion aux signes d’une souffrance etouffee, qu’exprime le plus 
souvent le langage du corps. Le soil' venu, s’asseoir au chevet 
du patient et rester la, un long moment, sans lien dire, peut avoir 
des effets surprenants. 
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8 

PRENDRE DES DISPOSITIONS 
POUR SA FIN DE VIE 


La plupart des gens desirent mourir chez eux. L’idee de mourir 
dans un hopital, soumis aux «machines de la medecine», fait 
particulierement horreur a une grande partie de la population. Le 
souhait de controler la fin de sa vie et la crainte d’etre «livre» a 
une medecine ressentie comme inhumaine et uniquement vouee 
a prolonger 1’ existence biologique sont deux ressorts princi- 
paux du debat sur les decisions en fin de vie. Les gens veulent 
de plus en plus decider eux-memes quelles mesures medicales 
pourront leur etre administrees ou non dans une situation limite 
ou ils auront perdu leur capacite de discemement. Le droit 
d’exercer son autonomie a ainsi ete renforce dans le nouveau 
droit de la protection de Ladulte, entre en vigueur le I cr janvier 
2013. C’est la qu’est precise ce que Ton appelle les «directives 
anticipees ». 

Un argument recurrent est oppose a ce droit individuel d’an- 
ticiper ses decisions pour la fin de sa vie: une personne serait 
incapable de savoir comment elle se sentirait si elle avait un 
jour, par exemple, une demence senile, ou si elle etait en etat 
vegetatif apres une attaque cerebrale. Ces reserves sont fondees, 
mais elles ne touchent pas le coeur du probleme: les directives 
anticipees sont precisement redigees pour le cas ou la per¬ 
sonne concernee n’est plus capable de s’exprimer elle-meme. 
Cette situation concrete ne laisse le choix qu’entre reconnaitre 
la volonte decretee anterieurement par le patient ou laisser une 
tierce personne decider. Pour la majorite des gens, la deuxieme 
solution est clairement la moins souhaitable. 

Dans une etude realisee en Allemagne aupres de plus de 400 
personnes qui avaient redige des directives anticipees, Ralf Jox 
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et ses collaborateurs ont montre que deux tiers des personnes en 
bonne sante et meme plus des trois quarts des personnes atteintes 
d’une maladie incurable exigeaient que les medecins suivent 
strictement leur volonte prealablement consignee par ecrit (Jox, 
2008). Dans le cas oil se presenterait une situation non prevue 
dans les directives anticipees, 90% des personnes ont souhaite 
que la decision soit prise par un representant therapeutique de 
leur choix. Moins de 10% etaient d’accord de laisser au medecin 
- ou, pire, a un juge - la responsabilite de decider. 

La peur de perdre le controle sur ce qui arrive dans la der- 
niere phase de la vie motive en grande partie l’interetpour le sui¬ 
cide assiste. Formuler des dispositions anticipees est un moyen 
moins radical de faire face a cette angoisse. De surcroit, cette 
voie convient aux besoins de la plupart des gens, tandis que rares 
sont les personnes franchissant vraiment le pas du suicide assiste 
(chap. 9). 


PRENDRE SES DISPOSITIONS 

Les mesures a prendre pour preparer sa fin de vie sont detaillees 
dans le nouveau droit de la protection de l’adulte (anciennement 
droit de tutelle). Deux principaux instruments sont a disposi¬ 
tion: le mandat pour cause d'inaptitude et les directives anti¬ 
cipees. De plus, etablir une liste exprimant ses propres valeurs 
s’est revele tres utile dans la pratique. Ces instruments sont pre¬ 
sents en detail ci-dessous. 


LES INSTRUMENTS POUR FAIRE RESPECTER SA VOLONTE 
Le mandat pour cause d ’inaptitude 

Tout individu majeur ayant l’exercice des droits civils peut defi- 
nir un «mandat pour cause d’inaptitude». Dans ce mandat, il 
indique qui sera charge de lui fournir une assistance personnelle, 
de gerer son patrimoine ou de le representer dans les rapports 
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juridiques au cas ou il deviendrait incapable de discernement. 
Ce mandat peut etre donne a differentes personnes et contenir 
des taches et des instructions (art. 360 CC). La realisation du 
mandat est soumise a la surveillance de l’autorite de protection 
des adultes. 

Le mandat pour cause d’inaptitude permet done de determi¬ 
ner d l 'avance qui decidera a notre place quand nous ne serous 
plus en mesure de le faire. 11 est evident que le mandataire doit 
jouir de toute la confiance de la personne qui l’a designe. De 
meme, il devrait bien connaitre la personnalite de celui ou celle 
qu’il va representer, puisqu’il devra toujours, comme un cura- 
teur, agir dans son interet et dans le sens de sa volonte presumee. 
11 peut refuser a tout moment d’assumer la tache qui lui a ete 
confiee, ce qui impose alors la designation d’un autre manda¬ 
taire par 1’autorite de protection de l’adulte. Pour cette raison, en 
particulier dans le domaine de la representation therapeutique 
ou les decisions pourront etre difficiles a prendre, il est forte- 
ment recommande que le mandant fasse part de ses motivations 
a son representant et s’assure que celui-ci est effectivement pret 
et capable d’assumer cette tache. 

Etablir un mandat en faveur d’un representant therapeutique 
est une bonne occasion pour parler en famille de la fin de vie 
- theme qui suscite souvent des blocages, ce qui est tout a fait 
naturel. Ce dialogue au sein de la famille est particulierement 
important dans la perspective du nouveau droit de la protection 
de l’adulte. En effet, si une personne perd sa capacite de discer¬ 
nement, la loi prevoit que les decisions relatives aux soins medi- 
caux (art. 378 CC) soient prises par les personnes suivantes, 
dans l’ordre de priorite: 

1. la personne designee dans un mandat pour cause d’inap¬ 
titude ou dans les directives anticipees; 

2. le curateur qui a pour tache de la representer dans le do¬ 
maine medical; 

3. son conjoint ou son partenaire enregistre, s’il fait menage 
commun avec elle ou s’il lui fournit une assistance per¬ 
sonnels reguliere; 

4. la personne qui fait menage commun avec elle; 
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5. ses descendants; 

6. ses pere et mere; 

7. ses freres et soeurs. 

Les personnes citees aux points 4 a 7 doivent fournir une assis¬ 
tance personnelle reguliere a la personne concemee pour etre 
considerees comme representants therapeutiques. 

Compte tenu de cet ordre de priorite, il est tres important 
de reflechir assez tot a l’etablissement d’un mandat pour cause 
d’inaptitude, surtout si on desire confier la responsabilite des 
decisions medicales a une autre personne que celles designees 
dans la loi. Chacun n’est pas en mesure ou n’a pas forcement 
envie de rediger des directives anticipees (voir ci-dessous). En 
revanche, si on a la chance d’avoir dans sa vie au moins une 
personne en qui Ton a tellement confiance que c’est elle que 
Ton aimerait charger de decider a sa place si on ne le pouvait 
plus, et si de surcroit cette personne n’est pas automatiquement 
autorisee par la loi a decider, on agit de faqon irrationnelle en 
ne la designant pas aujourd ’hui dejd comme son representant 
therapeutique. Car nous ne savons pas ce qui peut nous arriver 
demain. 

Conseil: c’est important, un mandat pour cause d’inaptitude doit etre 
ecrit entierement a la main ou etre certifie conforme par un notaire. La 
personne qui a etabli le mandat peut declarer a l’office d’etat civil le 
lieu de depot du mandat - une precaution vivement recommandee. Le 
lieu de depot du mandat et le nom du mandant seront enregistres dans 
une base de donnees centralisee. 

Les directives anticipees 

Le nouveau droit de la protection de l’adulte reglemente pour 
la premiere fois, en Suisse, la validite et le caractere contrai- 
gnant des «directives anticipees». Toute personne capable de 
discernement peut determiner, dans des directives anticipees, les 
traitements medicaux auxquels elle consent ou non au cas ou 
elle deviendrait incapable de discernement. Lorsqu’il n’existe 
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pas de mandat pour cause d’inaptitude, le patient peut egalement 
designer dans ses directives anticipees la personae habilitee a 
prendre des decisions a sa place sur les traitements medicaux 
proposes. Pour etre valables les directives anticipees sont consi¬ 
gnees par ecrit et elles sont datees et signees par leur auteur (art. 
370 et 371 CC). 

La constitution des directives anticipees ainsi que l’endroit 
ou elles sont deposees peuvent etre inscrits sur la carte d’assure. 
Avant de traiter une personne incapable de discernement, les 
medecins sont tenus de verifier sur la carte d’assure l’existence 
de directives anticipees. Ils doivent respecter ces directives, sauf 
si elles contiennent des instructions qui violent des dispositions 
legales (p. ex. euthanasie active directe) ou si des doutes serieux 
laissent supposer qu’elles ne correspondent pas a la volonte du 
patient (art. 372 CC). 

En quoi consistent les directives anticipees? II s’agit d’ins¬ 
tructions donnees par le patient an medecin qui un jour le trai- 
tera dans une situation d ’urgence ou de fin de vie. Lorsque vous 
redigez des directives anticipees, vous ecrivez au medecin qui 
vous soignera en fin de vie ce qu’il devra faire, et surtout ce qu’il 
ne devra pas faire. Cette difference est importante: il peut etre 
utile pour le medecin de connaitre vos souhaits en matiere de 
traitements et de soins. Ces demandes ne sont toutefois contrai- 
gnantes pour le medecin que dans le cadre des regies de Part 
medical et de ce qui est permis par la loi. Par contre, le medecin 
est tenu de respecter absolument tout refus de traitement. 

Les directives anticipees formulees correctement decrivent 
tout d’abord differentes situations cliniques dans lesquelles 
elles doivent s’appliquer (p. ex. phase terminale, demence, 
etat vegetatif). On mentionne ensuite les traitements medi¬ 
caux dont on souhaite beneficier et ceux que Lon refuse. 11 est 
important de decrire avec precision les situations cliniques et 
les mesures medicales auxquelles on ne consent pas. Cepen- 
dant, il va de soi qu’il est impossible d’inclure dans des direc¬ 
tives anticipees toutes les situations cliniques possibles. 11 est 
done recommande aux personnes en bonne sante d’une part 
de reflechir a leurs propres valeurs et de les mettre par ecrit 
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(voir plus bas); d’autre part de recourir a un des formulaires 
de directives anticipees reconnus, par exemple celui de la Fede¬ 
ration des medecins suisses (FMH), telechargeable sur son site 
www.fmh.ch - la version detaillee etant a mon avis clairement a 
privilegier. 

Avant de rediger des directives anticipees ou de signer un 
document standard ou elles sont formulees, il est vivement 
recommande de demander conseil a son medecin de famille. Ce 
dernier sera a meme d’apaiser d’eventuelles craintes injustifiees. 
Si Ton souhaite formuler soi-meme ses directives anticipees, il 
pourra aussi attirer F attention sur des formulations ambigues qui 
pourraient meme se reveler prejudiciables pour l’auteur. Une 
chose est certaine: les directives anticipees ne sont pas a prendre 
a la legere. Vous devez partir du principe que vos instructions 
signees seront effectivement suivies, le moment venu. 

La situation est un peu differente pour les patients atteints 
d’une maladie incurable qui peut raccourcir leur vie; ici, les 
problemes medicaux attendus en fin de vie sont souvent connus. 
Dans ce cas de figure, il est possible de rediger des directives 
anticipees plus detaillees. Cependant, il serait judicieux de les 
rediger avec l’aide du medecin traitant. Celui-ci est en mesure 
de decrire les options disponibles dans les situations de crise 
et d’aider a prendre une decision sur les traitements desires ou 
indesirables. 

La signature du medecin qui a conseille le patient n’est pas 
requise par la loi. Elle peut toutefois presenter deux avantages. 
D’une part, elle confirme la capacite de discernement du patient 
au moment de l’etablissement des directives anticipees; celle-ci 
ne pourra pas etre remise en question ulterieurement. D’autre 
part, le medecin de famille sera un interlocuteur precieux pour 
les autres medecins qui devront appliquer les directives antici¬ 
pees le moment venu, s’il devait y avoir des difficultes d’in- 
terpretation. 11 n’est pas rare que le dialogue medecin-patient 
se revele plus important que le document lui-meme, comme le 
montre l’exemple suivant: 
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Un patient souffrant de difficultes cardiaques a mene quatre entre- 
tiens avec son medecin de famille en vue de rediger ses directives 
anticipees. Deux jours avant la date fixee pour l’entretien final devant 
mener a la redaction et a la signature du document, l’infarctus tant 
redoute se produit, suivi d’une grave atteinte cerebrale. Le patient se 
retrouve aux soins intensifs et le cas est soumis a notre equipe des 
soins palliatifs. II n’existe pas de directives anticipees mais l’epouse 
nous signale les discussions approfondies qui ont eu lieu entre son 
mari et le medecin de famille a ce sujet. Malgre l’absence d’un docu¬ 
ment consignant les volontes du patient, apres avoir pris contact avec 
le medecin de famille, nous sommes beaucoup mieux informes sur la 
volonte du patient et ses attentes que si celui-ci avait rempli un fonnu- 
laire sans en parler a qui que ce soit. C’est la communication entre le 
patient et son medecin qui a pennis de faire connaitre et respecter au 
mieux la volonte presumee du patient. 


En resume: en associant les directives anticipees a un mandat 
pour cause d’inaptitude et en discutant de vos souhaits avec 
votre representant ainsi qu’avec votre medecin traitant, vous 
pouvez mettre toutes les chances de votre cote pour que vos sou¬ 
haits concernant votre fin de vie soient effectivement respectes. 

Valeurs personnelles 

Un moyen precieux pour completer et renforcer les directives 
anticipees consiste a consigner par ecrit ses reflexions sur sa 
situation dans la vie et (eventuellement) face a la maladie ainsi 
que ses valeurs personnelles et ses idees sur la vie et la mort. 
Voici une serie de questions que chacun est invite a se poser pour 
se preparer: 

- Comment avez-vous (re)agi jusqu’ici dans votre vie face 
aux experiences douloureuses? Avez-vous accepte l’aide 
d’autrui ou avez-vous essaye de tout regler seul? 

- Avez-vous peur d’etre une charge pour les autres ou pen- 
sez-vous que vous pouvez en toute tranquillite les laisser 
vous aider? 
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- Voulez-vous vivre encore le plus longtemps possible? 
Ou est-ce que l’intensite de votre vie a venir est plus 
importante que sa duree? A choix, la qualite de la vie 
est-elle pour vous plus importante que la quantite, ou le 
contraire ? 

- Quel effet vous font les handicaps d’autrui? Comment 
y reagissez-vous ? Jugez-vous differemment un handicap 
psychique et un handicap physique? Quel serait pour 
vous le pire des handicaps? Quel niveau minimal d’inde- 
pendance est-il absolument necessaire a votre qualite de 
vie ? Pouvez-vous imaginer continuer a vivre si vous ne 
pouvez plus communiquer avec votre entourage ? 

- Y a-t-il beaucoup de buts non atteints ou de taches non 
accomplies dans votre vie, pour lesquels vous avez en¬ 
core absolument besoin de temps ? 

- Quel role la religion et/ou la spiritualite ont-t-elles dans 
votre vie? Et influencent-elles vos attentes pour l’avenir, 
aussi au-dela de la moil ? 

- Quelle importance attribuez-vous a l’amitie et les rela¬ 
tions avec autrui? Vous entourez-vous volontiers de 
personnes de confiance quand vous n’allez pas bien ou 
preferez-vous vous isoler? Vous imaginez-vous accom- 
pagner un mourant? Souhaiteriez-vous un tel accompa- 
gnement pour vous-meme ? 

Reflechissez aux questions qui sont pour vous vraiment impor- 
tantes. Prenez du temps pour y penser, parlez-en avec des per¬ 
sonnes de confiance et posez par ecrit vos pensees les plus impor- 
tantes. Joignez ensuite P ensemble de ces notes a vos directives 
anticipees a titre d’explications complementaires («Mes valeurs 
personnelles»). En agissant ainsi, vous soulignez le serieux et la 
credibilite de votre decision et vous explicitez vos motivations. 
D’un autre cote, ce document fournira une aide inestimable a 
votre representant therapeutique et a votre medecin pour deci¬ 
der dans votre sens dans le cas oil surviendraient des situations 
limites qui ne seraient pas « couvertes » par vos directives anti¬ 
cipees. 
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QUE SE PASSE-T-IL QUAND IL N’Y A PAS DE DIRECTIVES 
ANTICIPEES? 

Personne n’est oblige de rediger des directives anticipees. Plu- 
sieurs personnes preferent s’en remettre a la decision de leur 
representant therapeutique ou de leurs medecins plutot que de 
s’occuper par avance de cette question, ce qui est tout a fait 
legitime. Quand il n’existe pas de directives anticipees, la deci¬ 
sion concernant les mesures therapeutiques (qui doit toujours 
etre prise conjointement par le medecin et le representant the¬ 
rapeutique) repose sur ce que Ton appelle la volonte presumee 
du patient. 

Le medecin et le representant therapeutique tentent alors de 
repondre a la question suivante: «Comment le patient decide- 
rait-il si Ton pouvait l’informer ici et maintenant de la situation 
et lui poser la question ?» A cet egard, il convient de prendre 
en consideration en particulier les declarations orales ou ecrites 
du patient, ses convictions ethiques ou religieuses et ses autres 
valeurs personnelles. Dans la mesure du possible, la personne 
incapable de discernement est associee au processus de decision 
(art. 377 CC). Les proches et les autres personnes de confiance 
du patient devraient aussi avoir la possibility de s’exprimer. La 
prise en consideration des differentes sources d’ information a 
pour but de determiner le plus exactement possible la volonte 
presumee du patient. Soulignons qu’en pareil cas, il ne s’agit 
pas des souhaits que le medecin, la personne de confiance ou les 
proches ont a l’egard du patient, mais uniquement de se deman- 
der ce que celui-ci souhaiterait. En voici un exemple tire de ma 
propre situation familiale. 

Mes parents arrivent lentement a un age ou se pose inevitablement la 
question de savoir comment il faudra agir en cas de maladie grave. 
Nous en avons deja parle plusieurs fois, en particulier des situations 
de demence ou d’etat vegetatif suite a une lesion cerebrale severe. 
Il ressort de ces discussions que mes parents ont des attitudes tres 
differentes face a ces questions. Dans le cas d’une lesion cerebrale 
empechant durablement la communication, ma mere souhaite Tarret 


119 



Ce document est la propriety exclusive de Mauro Frigeri (mauro@eskargocho.ch) - 19 novembre 2018 a 13:59 


MOURIR 


immediat de toutes les mesures de prolongation de la vie. Mon pere, 
en revanche, en tant que catholique respectueux des dogmes de 
l’Eglise, fait partie des personnes qui, meme en cas d’etat vegetatif, 
souhaitent que toutes les mesures medicales pennettant de prolonger 
la vie soient appliquees. Pour moi, en tant que representant therapeu- 
tique de mes deux parents, cela signifie que dans le cas d’une maladie 
provoquant des troubles cerebraux severes, la decision devra etre tres 
differente selon qu’il s’agira de ma mere ou de mon pere - et ceci 
independamment de ma propre opinion envers la question. Car il ne 
s’agit pas de faire valoir les souhaits du representant therapeutique, 
mais de respecter la volonte du patient. 


QUAND L’AUTORITE DE PROTECTION DE L’ADULTE 
DOIT-ELLE INTERVENIR? 

L’autorite de protection de l’adulte veille a l’application du nou¬ 
veau droit en la matiere. Elle designe le representant ou institue 
une curatelle de representation dans les cas suivants: 

— il n’y a pas de personne habilitee a representer la per- 
sonne incapable de discernement ou aucune personne 
habilitee a le faire n’accepte de la representer; 

— le representant ne peut etre determine clairement; 

— les representants ne sont pas tous du meme avis; 

— les interets de la personne incapable de discernement 
sont compromis ou risquent de l’etre. 

L’autorite de protection de l’adulte agit a la demande du mede- 
cin ou d’un proche, ou intervient d’office (art. 381 CC). Dans 
les cas d’urgence et lorsqu’il y a peril en la demeure, le medecin 
doit d’abord appliquer toute mesure therapeutique indiquee dans 
l’interet du patient (art. 379 CC). 

Lorsqu’il existe des directives anticipees, toute personne en 
contact avec le patient peut en appeler par ecrit a 1’autorite de 
protection de l’adulte si 

— les directives anticipees du patient ne sont pas respec- 
tees; 
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- les interets du patient sont compromis ou risquent de 
l’etre; 

- les directives anticipees ne sont pas l’expression de la 
libre volonte du patient. 

L’autorite de protection de l’adulte verifie la situation et inter- 
vient le cas echeant (art. 373 CC). Des lors, elle intervient uni- 
quement lorsqu’il existe un doute sur l’identite du representant 
therapeutique ou quand les interets du patient incapable de dis- 
cernement semblent menaces. Un principe important du nou¬ 
veau droit de la protection de l’adulte s’applique ici: le principe 
de subsidiarity. L’intervention des autorites est indiquee seule- 
ment lorsque «l’aide a l’entraide» a echoue ou est insuffisante. 
11 faut se rejouir de cette orientation qui renforce rautodetermi- 
nation et va a l’encontre d’une surreglementation de la fin de vie. 

Conseil: differents sites internet donnent des details sur le nouveau droit 
de la protection de Padulte, p. ex. www.curaviva.ch,www.proinfinnis.ch 
et www.prosenectute.ch ainsi que la page internet de l’autorite canto- 
nale de protection de l’adulte. 

TROIS REGLES D’OR POUR LES DECISIONS EN FIN DE VIE 

Trois regies simples mais tres efficaces pour prendre les bonnes 
decisions en fin de vie peuvent etre deduites de ce qui precede: 

- Premierement: parler. 

- Deuxiemement: parler. 

- Troisiemement: parler. 

Comme le montre le cas du patient malade du coeur qui n’a 
plus reussi a etablir ses directives anticipees, le dialogue entre 
le patient et son entourage social, ses proches, ses amis ainsi 
que son medecin de famille ou son medecin traitant, joue un 
role absolument essentiel. Sans dialogue, il n ’y a pas de bonnes 
decisions. Dans l’ideal, ce dialogue s’impose a tous les acteurs 
concernes au moment de determiner la volonte du patient, de 
maniere a ce que les mesures prises refletent effectivement les 
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souhaits de ce dernier. En ce sens, les directives anticipees ne 
devraient jamais remplacer mais decouler da dialogue entre 
toutes les parties concernees. C’est lorsqu’elles s’inscrivent dans 
un ensemble de dispositions globales integrees dans un proces¬ 
sus de dialogue - ce qu’on appelle en anglais «advance care 
planning», la planification anticipee du projet therapeutique - 
que les directives anticipees sont les plus efficaces et peuvent 
contribuer a diminuer la peur d’une perte de controle dans la 
derniere phase de la vie. 
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« EUTHANASIE » ET AIDE AU SUICIDE: 
LA MEDECINE EN FIN DE VIE ENTRE 
AUTONOMIE ET BIENVEILLANCE 


L’euthanasie, dont l’etymologie grecque signifie litteralement 
«la mort douce et facile », est une notion medicale tres contro- 
versee. A lui seul ce terme ambigu illustre nos difficultes face 
aux realites de la fin de vie et de la mort. Mais que signifie au 
fond l’«euthanasie», mot qui se decline dans des contextes dif- 
ferents pour recouvrir des interpretations qui se contredisent ou 
s’excluent partiellement? On recourt au mot «euthanasie» pour 
evoquer aussi bien le meurtre du patient a sa demande que la 
decision de laisser mourir un patient en phase terminale d’une 
maladie incurable. Ces deux exemples suffisent a montrer que ce 
vocable cree plus de confusion qu’il ne nous eclaire. 

La science du droit differencie trois situations qui font cha- 
cune l’objet d’une approche singuliere. D’ou la typologie dis- 
tinguant l’euthanasie «active», l’euthanasie «passive» et l’eu- 
thanasie «indirecte». Une breve presentation de ces concepts 
montrera la necessity d’adopter une nouvelle terminologie si 
Ton entend ameliorer la comprehension et la communication a 
ce sujet. 


« EUTHANASIE ACTIVE DIRECTE» 

On entend par «euthanasie active directe» l’acte de tuer, d’un 
geste actif et delibere, une personne qui en a fait la demande 
explicite. Dans ce contexte, on parle souvent simplement 
d’«euthanasie». Le droit penal suisse definit cet acte comme un 
«meurtre sur demande de la victime»; il est punissable selon 
l’article 114 du Code penal. 
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Aux Pays-Bas, le terme «euthanasie» a donne son nom a 
une legislation (loi sur l’euthanasie) qui autorise le meurtre sur 
demande de la victime lorsqu’il est pratique, a certaines condi¬ 
tions, par un medecin. Dans ce pays pionnier a consacrer le droit 
du patient de decider de mourir, la depenalisation de l’euthanasie 
remonte aux annees 1990 et la loi en reglant les details a 2001. 

En Allemagne, le mot euthanasie renvoie a une realite toute 
differente: il est spontanement associe au nazisme dont le « Pro¬ 
gramme d’euthanasie» a couvert jadis le massacre perpetre 
contre plus de 100000 personnes sans defense, en general des 
handicapes physiques ou mentaux. Les auteurs de ce crime par- 
laient de «1’extermination de vies indignes d’etre vecues». Cela 
n’a strictement lien a voir avec le meurtre sur demande de la 
victime dans des situations medicales fondees. 

La legalisation du meurtre sur demande de la victime, telle 
que decidee aux Pays-Bas puis en Belgique, vise a renforcer 
1’autonomie du patient dans la phase ultime de sa vie. Paradoxa- 
lement, il peut se produire exactement le contraire. La reglemen- 
tation renforce alors, sans le vouloir, la dependance du patient 
envers des tiers. C’est ce que montre l’exemple suivant. 

Le documentaire intitule «Mort sur demande » a ete tourne aux Pays- 
Bas en 1994. Il montre les derniers jours d’un patient atteint d’une 
sclerose laterale amyotrophique (SLA, voir chap. 5)jusqu’a son deces 
par euthanasie. Il ressort du film que ce patient souffrait au moins de 
dix symptomes identifiables, notamment de detresse respiratoire, de 
diverses douleurs, d’anxiete et de depression. Tous auraient pu etre 
traites, mais ils ne l’etaient pas. Sans s’etre consultes, deux medecins 
avaient tour a tour assure a cet homme que sans euthanasie, il finirait 
par «etouffer atrocement». Le patient a alors choisi l’euthanasie - on 
peut le comprendre. Celle-ci hit pratiquee devant la camera pour sen- 
sibiliser le public a cette option. Probleme: les infonnations delivrees 
au patient etaient fausses. Plus de 90% des patients atteints de SLA 
meurent paisiblement. Les premieres publications sur ce sujet etaient 
deja connues lorsque le film a ete realise (O’Brien, 1992). Maintenant, 
il est etabli que la probabilite de mourir paisiblement est plus ele- 
vee pour un patient atteint de SLA que pour la population en general. 
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On n’a d’ailleurs presque jamais observe dans ces cas-la de mort par 
etouffement (Neudert, 2001). 

Le patient hollandais croyait exercer son autonomie en priant 
son medecin de mettre fin a son calvaire. Mai informe, il etait en 
fait en situation de dependance face a ses medecins. Cet exemple 
montre aussi comment des competences lacunaires en soins pal- 
liatifs de la part des medecins peuvent influencer le patient au 
detriment de son fibre arbitre. 


« EUTHANASIE PASSIVE » 

L’«euthanasie passive » signifie «laisser mourir». Dans ce cas, 
on renonce a des mesures de prolongation de la vie qui seraient 
en theorie possibles. II n’existe pas de reglementation legale 
explicite a ce sujet. Cette forme d’euthanasie n’est traitee que 
dans les directives sur la fin de vie de l’Academie suisse des 
sciences medicales, sous la denomination (d’ailleurs plus cor- 
recte, comme on verra) d’«abstention ou retrait therapeutique». 
(ASSM 2013). C’est la deontologie medicale qui fait loi. Or il 
existe deux raisons pour lesquelles le medecin pent et meme doit 
arreter ou renoncer a des traitements susceptibles de prolonger 
la vie: lorsque ceux-ci ne sont medicalement pas indiques ou 
lorsqu’ils sont refuses par le patient (c’est le but des directives 
anticipees evoquees au chapitre 8). 

Arretons-nous brievement sur la notion d’« indication medi¬ 
cale » : on entend par la tout traitement juge utile par les mede¬ 
cins, independamment de la volonte du patient. En revanche, les 
mesures qui, en l’etat des connaissances scientifiques, seraient 
inefficaces ou meme nuisibles pour le patient ne peuvent pas 
etre prescrites par le medecin; elles ne sont tout simplement pas 
indiquees. On a vu par exemple (chapitre 7) que l’hydratation 
ou l’apport d’oxygene ne sont pas indiques au cours de la phase 
terminale. Renoncer a des mesures inefficaces on nuisibles n ’est 
pas de «l’euthanasie passive»; c’est simplement faire de la 
bonne medecine. 
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Parler d’«euthanasie passive» souleve par ailleurs une dif- 
ficulte majeure puisque ce terme englobe aussi des actes que le 
bon sens oblige a designer comme actifs. Arreter une ventilation 
artificielle est un processus actif puisqu’il faut stopper un appa- 
reil en train de fonctionner. II faut bien que quelqu’un appuie 
sur le bouton ou tire la prise. Or, tous les traitements medicaux 
requierent le consentement continu du patient, consentement qui 
peut etre retire a tout moment. Les juristes et les ethiciens consi¬ 
dered done a juste titre qu’il n’y a pas de difference entre le fait 
de ne pas entreprendre de therapies et 1’interruption de celles-ci. 

II existe pourtant une difference considerable entre renon- 
cer d’emblee a un traitement et arreter des mesures en cours de 
maintien de la vie. Cette difference n’a lien a voir avec le droit 
ou l’ethique; elle est purement psychologique. II est simplement 
beaucoup plus lourd (des etudes scientifiques le prouvent) pour 
toute l’equipe soignante, en particulier pour les medecins et les 
infirmiers, d’arreter des mesures deja dispensees que de ne pas 
les entreprendre. 

Bien que cette difference n’ait pas de relevance ethico- 
legale, il ne faut pas la minimiser. Tout comme la famille et les 
amis, les medecins et les infirmiers doivent continuer a vivre 
apres la mort d’un patient. Les circonstances du deces peuvent 
peser sur leur moral. L’experience montre qu’il est utile d’offrir 
a l’equipe soignante le soutien de psychologues ou d’aumoniers. 
Que les soignants puissent s’ouvrir a eux, evoquer leurs emo¬ 
tions ou leurs soucis apres le deces d’un patient, facilitera la 
poursuite de leur travail. 


« EUTHANASIE ACTIVE INDIRECTE » 

Cette forme d’euthanasie se refere a Tadministration de subs¬ 
tances pour reduire les souffrances du patient en fin de vie, avec 
l’inconvenient qu’elles pourraient avoir pour effet secondaire 
de raccourcir la phase terminale. La construction ethique qui 
legitime l’«euthanasie active indirecte» n’est pas neuve. Elle a 
son origine dans la reflexion menee par Saint Thomas d’Aquin 
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(1225-1274) et porte le nom de «regle du double effet» ( actio 
duplicis effectus). Selon cette regie, un acte est moralement 
admissible lorsque son intention est bonne, meme s’il induit des 
effets secondaires negatifs. Ceux-ci, bien identifies, sont a rela- 
tiviser des lors qu’ils ne constituent pas un but en soi. 

Durant des decennies, on a pense qu’il ne fallait pas admi- 
nistrer aux mourants des analgesiques puissants comme la mor¬ 
phine ou des calmants puissants comme les benzodiazepines (p. 
ex. du valium). On croyait que ces substances accelereraient la 
survenance du deces en raison de leurs effets secondaires depres- 
seurs sur la respiration. Ce n’est pourtant pas le cas, on le sait 
aujourd’hui avec certitude. Mais meme si cet effet secondaire 
etait avere, il serait admissible, en vertu de la regie du double 
effet. C’est d’ailleurs cette conclusion qui figure dans les direc¬ 
tives de l’ASSM. 

La bonne nouvelle, c’est que l’«euthanasie active indirecte» 
est devenue un concept obsolete. Tous les acteurs concernes par 
les enjeux de la fin de vie peuvent done s’en passer. C’est tres 
bien demontre par les chercheurs anglais Nigel Sykes et Andrew 
Thorns, qui ont rassemble en 2003 des donnees scientifiques 
d’excellente qualite provenant de la recherche en soins pallia- 
tifs (Sykes & Thorns, 2003). Leur publication resume 17 etudes 
publiees, portant au total sur plus de 3000 patients decedes. 
Les resultats sont sans ambigui'te: l’administration d’opioides 
(p. ex. de la moiphine) ou de sedatifs (p. ex. des benzodiaze¬ 
pines), meme a des doses tres elevees, ne hate pas le deces des 
patients dans la demiere phase de la vie. Chaque etude consi- 
deree ainsi que l’ensemble des donnees recoltees convergent et 
documentent cet enseignement majeur. Une etude permet meme 
de conclure qu’une sedation medicalement indiquee administree 
en phase terminale prolonge quelque peu la vie du patient. Ce 
resultat correspond tout a fait a notre experience quotidienne des 
soins palliatifs. 11 est d’ailleurs bien comprehensible qu’une per- 
sonne dont les douleurs sont efficacement soulagees grace a un 
medicament vivra plutot un peu plus longtemps que l’inverse. 
L’attenuation de ses douleurs etant source d’apaisement, le mou- 
rant peut s’en aller tranquillement. 
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Presentons encore un exemple de cet enjeu crucial que 
constitue la morphine en fin de vie. 

Nous recevons un jour dans notre unite de medecine palliative un 
patient provenant des soins intensifs. Agissant avec la meilleure inten¬ 
tion, nos collegues ont augmente en 24 heures de 0 a 48 mg par heure 
la dose de morphine administree par voie intraveineuse au patient 
qui souffre d’intenses douleurs. Les medecins qui liront ces lignes 
s’inquieteront, car cela correspond a une dose de 3,5 g de morphine 
par jour par voie orale, autant dire une dose d’elephant. N’importe 
quel expert en medecine legale dirait qu’avec une dose pareille, le 
patient aurait du deceder sur-le-champ. Mais ce n’est pas ce qui s’est 
passe. Lorsqu’il arrive dans notre service, le patient respire encore, 
certes un peu lentement, mais de fa?on autonome. Une diminution 
de la quantite de morphine a un centieme de la dose lui permet de 
mourir paisiblement, tout en beneficiant d’une bonne attenuation de 
la douleur. 

Cet exemple prouve de maniere spectaculaire que les medica¬ 
ments mentionnes sont tout a fait stirs; il demontre aussi que la 
crainte en partie irrationnelle suscitee par la morphine, pas sett¬ 
lement chez les medecins, mais parfois aussi, malheureusement, 
chez les juristes, est sans fondement. Lorsque ces medicaments 
sont administres correctement, tout effet secondaire risquant de 
bloquer la respiration et d’entrainer la mort est exclu. 


NOUVELLE TERMINOLOGIE 

Comme nous l’avons montre, la notion d’«euthanasie» pre¬ 
sente plusieurs desavantages et elle peut facilement susciter des 
malentendus. C’est pourquoi les experts proposent en majorite 
de ne plus parler d’«euthanasie active directe», d’«euthana- 
sie passive)) et d’«euthanasie active indirecte», mais de leur 
substituer des definitions sans ambiguite sur les plans juri- 
dique et ethique, et emotionnellement neutres (tableau page 
suivante). 
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Notions alternatives dans le contexte de I’assistance au deces 


(modifies d’apres ASSM, 2013). 

Euthanasie active directe 

Meurtre sur demande de la victime 

Euthanasie passive 

Renonciation au traitement et interruption de celui-ci confor- 
mement a la volonte (presumee) du patient; «laisser mourir» 

Euthanasie active indirecte 

Traitement de la douleur et d'autres symptomes dans 
I’acceptation du risque que la vie soit abregee * 


‘Cette notion est obsolete en raison des nouvelles donnees scientifiques. 


LE SUICIDE ASSISTE 

La discussion en Suisse s’est beaucoup focalisee ces dernieres 
annees sur le suicide assiste de grands malades et de mourants. 
Dans ce cas, le patient se tue lui-meme, par exemple en absor- 
bant une dose mortelle de medicaments. II reijoit l’assistance 
d’un tiers qui organise les conditions prealables au suicide - en 
fournissant les medicaments et veillant a ce que tout se deroule 
normalement. Le patient reste maitre de son destin jusqu’au 
bout: c’est la la difference fondamentale avec le meurtre sur 
demande de la victime. 

En Suisse, le meurtre sur demande de la victime est interdit, 
alors que l’assistance au suicide n’est pas punie si la personne 
pretant assistance n’a pas agi pour un motif egoi'ste (art. 115 du 
Code penal). La question de limiter legalement l’assistance au 
suicide ou meme de l’interdire s’est posee a plusieurs reprises. 
Des tentatives ont echoue lors de votations populaires, comme 
en 2011 dans le canton de Zurich ou deux initiatives dans ce 
sens ont ete rejetees par 85% des votants. Si Ton ajoute a ces 
resultats le nombre eleve de membres (plus de 125 000 en 2017, 
a la hausse) que comptent ensemble Exit Suisse alemanique et 
Exit ADMD Suisse romande, les deux principals organisations 
d’assistance au suicide en Suisse, on peut dire qu’il existe un 
large consensus au sein de la societe helvetique pour accepter 
l’assistance au suicide dans sa dimension altruiste. 

Le gouvernement suisse a envisage deux fois, en 2006 et 
2011, de reglementer dans une loi le suicide assiste, mais il y a 
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renonce. Le gouvernement et les cantons souhaitent par ailleurs 
renforcer les mesures de prevention des suicides ainsi que les 
soins palliatifs. Ces mesures visent a reduire le nombre des sui¬ 
cides et a renforcer l’autonomie des citoyens. 

La seule demarche legislative sur le suicide assiste qui 
a abouti a fin 2013 concerne le canton de Vaud. La premiere 
legislation sur l’assistance au suicide du pays y est entree en 
vigueur le l er janvier 2013 a la suite d’un vote populaire. Elle 
precise a quelles conditions une aide au suicide est autori- 
see dans les hopitaux et les EMS vaudois. 11 faut notamment 
avoir informe le medecin traitant et examine la capacite de 
discernement du patient. 11 faut aussi toujours s’assurer que 
toutes les alternatives, en particular celle des soins palliatifs, 
ont ete proposees. Les experiences avec cette loi sont positives, 
puisqu’elle permet une procedure transparente pour tous les 
participants. 


SUICIDE ET ASSISTANCE AU SUICIDE 

Le nombre total de suicides en Suisse (en excluant les suicides 
assistes) est en recul constant depuis les annees 1980 et s’eleve 
aujourd’hui a environ 11 suicides par an pour 100000 habitants. 
Cela represente encore a peu pres 17 morts par suicide sur 1000 
deces, ce qui est davantage que l’ensemble des deces dus aux 
accidents de la route, au sida, a la drogue et aux actes de vio¬ 
lence. 

La plupart des personnes qui se suicident souffrent de depres¬ 
sion. Si Ton part de l’hypothese qu’il s’agit la d’une maladie psy- 
chique potentiellement traitable, la possibility que ces personnes 
re 9 oivent une assistance au suicide apparait tres problematique. 
L’assistance au suicide concerne dans la grande majorite des cas 
un tout autre groupe de personnes: des patients atteints d’une 
maladie incurable. Dans leur situation, avec une esperance de 
vie limitee par la maladie, il existe un large consensus des psy- 
chiatres pour reconnaitre que la decision libre et autonome de 
mettre fin a ses jours doit etre fondamentalement respectee. 
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Les directives de l’Academie Suisse des Sciences Medicales 
(ASSM) posent d’ailleurs comme condition ail suicide assiste 
l’existence d’une maladie incurable. Pourtant, les organisations 
d’aide au suicide Exit et Dignitas ainsi que des citoyens veulent 
elargir les motifs justifiant cette demarche. Ces voix demandent 
de reconnaitre a l’avenir la « fatigue de vivre» comme une rai¬ 
son suffisante pour requerir l’aide au suicide. Le debat sur cette 
question controversee va vraisemblablement s’intensifier. 

La possibility de recourir a l’assistance au suicide ne doit 
jamais etre vecue comme une pression par les grands malades 
et les personnes agees qui voudraient surtout ne pas devenir une 
charge pour leur famille. Une etude deja mentionnee du centre de 
soins palliatifs de l’Universite de Munich (Fegg, 2005) montre 
que ce risque est plausible. Elle a en effet etabli que les per¬ 
sonnes gravement malades pensent moins a defendre leur interet 
personnel et qu’elles evoluent vers l’altruisme. Les chiffres et 
les experiences faites a ce jour en Suisse sont toutefois plutot 
rassurants: rien n’indique que Eon enregistre une forte augmen¬ 
tation des demandes d’aide au suicide pour des raisons sociales. 
Ajoutons qu’il est difficile de juger ethiquement irrecevable le 
desir exprime par une personne mourante de ne pas etre un poids 
pour ses proches - a la condition, bien sur, qu’elle ne 1’exprime 
pas sous la pression de tiers. 

Dans la pratique, il faut veiller a deux points importants. Pre- 
mierement, le desir de mourir est souvent complexe et surtout 
il evolue. 11 peut s’intensifier a certains stades de la maladie, 
mais aussi faiblir et meme disparaitre (Gudat, 2012). Deuxie- 
mement, chaque decision n’est autonome que si elle a ete prise 
en bonne connaissance des alternatives. Atteint d’une maladie 
incurable, le patient s’interessant a l’aide au suicide doit absolu- 
ment connaitre aussi l’option des soins palliatifs. Or, en Suisse, 
ce n’est de loin pas toujours le cas. De nombreuses personnes ne 
savent tout simplement pas ce que recouvre la medecine pallia¬ 
tive. Une enquete de l’OFSP, en 2009, a revele l’etendue de ces 
lacunes. Les Alemaniques sont les moins informes (seulement 
un tiers des personnes interrogees connaissent les soins pallia¬ 
tifs) ; les Tessinois font mieux (60%) et les Romands sont les 
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plus au courant (78%). Beaucoup de travail de communication 
reste a faire et l’obligation d’information sur les soins palliatifs, 
fixee dans la loi vaudoise sur le suicide assiste, en est un point 
fort qui peut faire ecole. 


AVONS-NOUS BESOIN DU SUICIDE MEDICALEMENT ASSISTE? 

Meme les cercles conservateurs en matiere de bioethique ne 
rejettent plus de fagon absolue l’assistance au suicide. Ainsi lit- 
on dans une lettre pastorale redigee conjointement en 2006 par 
les eveques catholiques de Fribourg-en-Brisgau, Strasbourg et 
Bale, la declaration suivante: «Face au caractere extreme du 
deroulement de certaines maladies et a certains etats de souf- 
france, le medecin peut, apres un examen de conscience appro- 
fondi, en arriver a conclure qu’il ne devrait pas empecher une 
tentative de suicide de son patient.» (Eveques de Fribourg-en- 
Brisgau, Strasbourg et Bale, 2006) Le medecin peut done fer- 
mer les yeux lors du suicide. Mais doit-il pouvoir aussi aider le 
patient? Aujourd’hui, l’aide au suicide en Suisse est apportee par 
des benevoles qui ne sont en regie generale pas des medecins. 

Dans l’Etat de l’Oregon, aux Etats-Unis, l’aide medicate au 
suicide est autorisee par la loi depuis 1997. Lorsque certaines 
conditions sont remplies, les medecins peuvent prescrire le 
medicament letal. Or, le plus remarquable est qu’un patient sur 
trois se fait prescrire ces medicaments mais ne se suicide pas. 
Pour beaucoup, il s’agit en premier lieu d’avoir le sentiment de 
pouvoir garder le controle sur la derniere phase de la vie. Se 
procurer le medicament est en quelque sorte une « assurance de 
mort». Seulement trois a quatre personnes sur 1000 meurent en 
Oregon par suicide medicalement assiste, un taux tres bas que 
Ton explique aussi par l’excellente qualite des soins palliatifs 
dans cette region. A la lecture de ces chiffres, on se demande si 
pouvoir recourir a une assistance au suicide legate ne represente- 
rait pas une maniere de prevention du suicide - au sens de ladite 
«assurance de mort». S’il se verifiait, un tel effet devrait etre 
salue, comme tout ce qui permet de reduire la peur de mourir. 
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En Suisse, le recours a l’assistance au suicide est un peu plus 
eleve. En 2014, 742 cas ont ete enregistres sur un total de 63 938 
deces. Cela represente 1,2 deces sur 100 (tendance croissante). 
Ce chiffre reste faible. 11 existe en revanche un chiffre beaucoup 
moins connu, etabli au terme d’une etude menee il y a dix ans 
dans toute l’Europe (van der Heide, 2003): plus de la moitie des 
deces en Suisse surviennent suite a une decision d’interrompre 
on de ne pas initier une therapie de maintien de la vie. Le «lais- 
ser mourir» (ou «euthanasie passive») concerne done presque 
50 fois plus de personnes que l’assistance au suicide - mais c’est 
un fait dont on parle tres peu. 

Faut-il aujourd’hui legaliser explicitement, au niveau natio¬ 
nal, le suicide medicalement assiste? Un argument contre cette 
demarche est qu’elle pourrait avoir une influence negative sur 
la relation entre le medecin et le patient. L’assistance au suicide 
pourrait en quelque sorte etre exigee a titre de prestation medi- 
cale. Une telle consequence est imaginable, mais elle n’est pas 
prouvee. 

11 existe cependant un argument encore plus important, pour 
s’opposer au suicide medicalement assiste: en Suisse comme 
en Allemagne, fournir au patient en fin de vie des soins pallia- 
tifs appropries (y compris des visites a domicile, des entretiens 
avec les proches, etc.) coute actuellement a un medecin beau- 
coup plus de temps, d’efforts et meme d’argent que de lui pres- 
crire une dose mortelle de medicament. Ce conflit d’interet doit 
absolument etre evite. Le meilleur moyen d’y parvenir est de 
mettre en place en Suisse une offre de soins palliatifs station- 
naires et ambulatoires qui reponde aux besoins de 1’ ensemble 
de la population. 

A cet egard, les politiciens comme les ethiciens achevent 
volontiers leurs discours sur l’assistance au suicide par des 
appels appuyes au developpement de la medecine palliative. 
Cela sonne bien, mais les donnees scientifiques et 1’ experience 
clinique montrent que, meme avec des soins palliatifs opti- 
maux, il y aura toujours des personnes en fin de vie cpii, pour 
des raisons tout a fait comprehensibles, aimeraient determiner 
elles-memes le moment de leur mort. On peut comprendre que 
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ces personnes souhaitent disposer de meilleures solutions que 
se pendre ou aller se jeter sous le train. Notez d’ailleurs que 
plusieurs personnes tres agees se suicident en renongant delibe- 
rement a manger et a boire. Selon des etudes officieuses, les cas 
sont nombreux. Une etude americaine a montre que ces vieil- 
lards meurent paisiblement (Ganzini, 2003). Toutefois, le pro¬ 
cessus peut durer 10 a 14 jours, parfois meme davantage, et il 
peut etre tres penible pour les proches (les suicides violents sont 
bien entendu encore plus choquants et bouleversants). 

La legalisation du meurtre sur demande de la victime, telle 
qu’elle existe aux Pays-Bas et en Belgique, est relativement 
simple a refuser en raison des donnees scientifiques a notre dis¬ 
position. 11 existe entre autres un risque concret de voir cette 
pratique etendue a des personnes qui n’ont formule aucune 
demande de ce genre (de tels cas ont bel et bien ete recenses en 
Hollande). 11 est par consequent juste, a mon avis, que le meurtre 
sur demande de la victime soit et reste punissable en Suisse. 

11 en va tout autrement pour le suicide assiste, puisque dans 
ce cas, le patient fait lui-meme le geste qui entrainera la mort. 
Sur ce point, la discussion sur une reglementation legale reste 
necessaire. Les premieres experiences avec la loi vaudoise sont 
tout a fait positives. Personnellement, je preconise une loi qui 
stipule la necessity d’une consultation avec un specialiste (selon 
les cas, p. ex. un geriatre, un palliativiste ou un psychothera- 
peute specialise) avant toute aide au suicide (Borasio, 2015). 11 
ne s’agit pas de limiter l’assistance au suicide, mais de renforcer 
la liberte du choix (car seul un choix informe est vraiment libre), 
la securite du droit et la transparence pour toutes les personnes 
concernees. 

Pour conclure, il importe de rappeler la vraie dimension du 
probleme. Pour chaque personne gravement malade et souhai- 
tant recourir a 1’ assistance au suicide, il y a 99 autres personnes 
qui meurent. Deux a trois d’entre elles se suicideront, mais en 
raison d’une maladie psychique que Lon peut en principe trai- 
ter. Pour les 97 autres, le suicide n’est pas une option; elles 
souhaitent seulement etre bien accompagnees a la fin de leur vie, 
tant sur le plan humain que sur le plan medical. 
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II est juste que nous nous occupions de tous les patients gra- 
vement malades souhaitant mettre fin a leur jour, car chaque 
destin compte. Mais si nous investissons autant d’energie dans 
le debat sur 1’assistance au suicide, nous devrions logiquement 
consacrer 100 fois plus de temps, d’energie et de ressources 
pour des soins palliatifs optimaux en fin de vie. Nous aurions 
alors une autre societe et la discussion serait probablement plus 
simple. 
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LES SOINS PALLIATIFS DANS LA MEDECINE 
MODERNE: RISQUES ET OPPORTUNITIES 


La medecine palliative moderne et le mouvement des soins 
palliatifs ont tous deux leur origine dans le remarquable travail 
pionnier de la doctoresse britannique Cicely Saunders (voir page 
suivante). Ce domaine medical encore jeune doit aujourd’hui 
evoluer dans un systeme de sante hautement complexe et lar- 
gement soumis a l’economie de marche. Quel est son avenir, 
entre difficultes et opportunity? C’est l’objet de ce chapitre. 


MEDECINE PALLIATIVE ET SOINS PALLIATIFS 
Origine historique 

Le terme hospice (du latin hospitium pour hospitalite, toit 
hospitalier, gite) a ete utilise, en anglais, par Cicely Saunders 
lorsqu’elle fonda le St. Christopher’s Hospice a Londres en 
1967. Cette institution etait la premiere au monde a pratiquer 
dans un cadre stationnaire moderne ce que sa fondatrice appelait 
une hospice medicine, litteralement une « medecine d’hospice». 

Le terme de « medecine palliative » ( Palliative Medicine en 
anglais) a ete utilise quelques annees plus tard par le docteur 
Balfour Mount (voir illustration page suivante). II crea en 1975 
la premiere unite de soins palliatifs moderne dans un hopital de 
soins aigus, le Royal Victoria Hospital de Montreal. Montreal 
etant la capitale de la province francophone du Quebec et le 
terme hospice ayant deja sa propre signification en franyais (eta- 
blissement accueillant les vieillards, les infirmes, les incurables, 
les enfants abandonnes), il fallait trouver une autre maniere de 
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designer Vhospice medicine de Cicely Saunders. Le docteur 
Mount choisit le terme palliatif (du latin pallium, manteau), 
pour parler des soins palliatifs et de la medecine palliative. 

Dame Cicely Saunders (1918-2005) et Dr Balfour Mount (*1939). 



Source: National Portrait Gallery, Londres. 


Aujourd’hui, l’appellation «soins palliatifs» est un terme 
generique designant l’ensemble des activites d’accompagne- 
ment des personnes en fin de vie (qu’il s’agisse de medecine 
palliative, de soins infirmiers palliatifs, de l’assistance benevole 
aux mourants, etc.) Dans le mot anglais care, on retrouve la 
notion de « prendre soin » - notion qui ne devrait par ailleurs pas 
etre reservee a la seule medecine palliative mais constituer un 
pilier du systeme de sante. 

Le danger d une exageration ethique 

Les reportages dans les medias suggerent parfois que Ton ne 
rencontre dans les soins palliatifs que des personnes altruistes et 
desinteressees, se consacrant a l’accompagnement des mourants 
avec gaiete et devouement. La bonne nouvelle: ces personnes 
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existent reellement, surtout parmi les benevoles. La mauvaise: le 
monde professionnel de la medecine palliative compte aussi son 
lot de jalousies et de rivalries. Ce n’est pas etonnant puisque le 
milieu des soins palliatifs se compose lui aussi d’etres humains, 
a l’image du monde professionnel dans son ensemble. 

11 existe une tendance a considerer le travail en soins pal¬ 
liatifs comme une «activite particulierement elevee sur le plan 
ethique», la parant pour ainsi dire d’une aureole de saintete. 
Certains professionnels semblent trouver cela assez legitime. 
Mais cette attitude est dangereuse: en effet, celui qui se laisse 
placer sur un «piedestal ethique» finit une fois ou l’autre par en 
retomber avec fracas - les exemples ne manquent pas. 

Le defi majeur qui attend les acteurs des soins palliatifs ces 
prochaines annees sera de soutenir la professionnalisation et 
l’institutionnalisation indispensables de la discipline, sans pour 
autant abandonner les ideaux des pionniers et tout en apportant 
dans leur travail quotidien une simplicity rafraichissante et un 
naturel denue de pathos. Tel un « cheval de Troie» bien inten- 
tionne, la medecine palliative a Lambition d’introduire les buts 
propres au mouvement des soins palliatifs dans 1’ ensemble du 
champ medical. Dans L ideal, elle pourrait disablement rendre 
la medecine moderne plus proche du patient, pluridisciplinaire 
et davantage portee au dialogue ainsi qu’a la reflexion sur ses 
limites. Cela n’ira pas sans difficultes. 11 existe en effet des 
resistances considerables au sein du systeme medical (chap. 3 et 
ci-apres). Mais en joignant nos forces, nous y arriverons. 


LA LUTTE POUR LA RECONNAISSANCE 
DE LA MEDECINE PALLIATIVE 

La medecine palliative a ete longtemps consideree, notamment 
dans les hopitaux universitaires, comme un domaine «mou», 
sans base scientifique, ou Lon ne faisait au fond que prescrire 
un peu de morphine et tenir la main des mourants. En Suisse, 
une premiere percee a eu lieu lorsque L University de Lausanne 
a cree la premiere chaire de medecine palliative en 2006, avec 


138 



Ce document est la propriety exclusive de Mauro Frigeri (mauro@eskargocho.ch) - 19 novembre 2018 a 13:59 


LES SOINS PALLIATIFS DANS LA MEDECINE MODERNE... 

le soutien de la Fondation Leenaards. En 2011, le Fonds Natio¬ 
nal Suisse a mis au concours le programme de recherche PNR 
67 baptise «Fin de vie». Parmi les 33 projets selectionnes, plu- 
sieurs ont un lien plus ou moins direct avec les soins palliatifs. 

L’etape probablement decisive pour l’essor des soins palliatifs 
dans tout le pays a ete franchie par le gouvernement suisse et les 
cantons en octobre 2009 avec l’adoption de la Strategie nationale 
en matiere de soins palliatifs. Limitee d’abord a 3 ans (2010-2012), 
cette strategie nationale a ete prolongee jusqu’en 2015. La premiere 
phase concernait les soins palliatifs specialises; la deuxieme phase 
a mis l’accent sur Faeces generalise aux soins palliatifs de base. La 
strategie a englobe les themes suivants: soins, financement, sensi- 
bilisation, formation et recherche ainsi que le benevolat et le sou¬ 
tien aux proches. Elle vise la mise en reseau des offres de prises 
en charge et leur caractere durable. Cette demarche a donne des 
impulsions essentielles dans pratiquement tous les domaines de 
l’accompagnement et des soins aux personnes gravement malades 
et mourantes. Seule ombre au tableau: la concretisation des objec- 
tifs par les cantons et les hopitaux doit encore, dans bien des 
cas, etre amelioree. A cette fin, une plate-forme nationale « soins 
palliatifs » a ete cree, qui a commence ses travaux en avril 2017. 

Parallelement a la strategie nationale, FAcademie Suisse des 
Sciences Medicales a elle aussi intensifie ses efforts en faveur 
des soins palliatifs. Suivant une decision de son comite en 2012, 
des ressources ont ete recherchees et mobilisees, d’une part, 
pour creer une deuxieme chaire de medecine palliative en Suisse 
(a FUniversite de Berne depuis 2016), et, d’autre part, pour lan¬ 
cer un programme de recherche en soins palliatifs. L’ensemble 
de ces mesures pose des jalons essentiels pour le developpement 
des soins palliatifs au niveau national. 


OU VONT LES SOINS PALLIATIFS? 

Comme nous l’avons vu au chapitre 4, la medecine palliative 
est davantage que le seul traitement de la douleur. Le travail 
effectue dans un service de soins palliatifs se divise a parts a 
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peu pres egales entre 1’administration de so ins medicaux et 
l’accompagnement psychosocial et spirituel. Le traitement de 
la douleur correspond a environ un tiers de la prise en charge 
strictement medicale. Les deux autres tiers concernent le trai¬ 
tement des symptomes de medecine interne et des symptomes 
neuropsychiatriques (chap. 4.2 et figure ci-dessous). La part du 
traitement de la douleur correspond done a environ un sixieme 
de l’ensemble des soins palliatifs. Toute tentative d’assimiler la 
medecine palliative au seul traitement de la douleur doit done 
etre consideree comme irrealiste. 


La repartition du travail dans les soins palliatifs. 



En Suisse comme en Europe, la majorite des patients bene- 
ficiant de soins palliatifs sont des patients cancereux bien que 
seul un quart de la population decede de cette maladie. Neglige 
quand la medecine palliative faisait ses premiers pas. Faeces aux 
soins palliatifs des patients souffrant de maladies cardiaques, 
pulmonaires, hepatiques ou renales reste tres insuffisant au 
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niveau mondial. II en va de meme pour la prise en charge de 
patients souffrant d’affections neurologiques a un stade avance 
et de patients ages atteints de demence, lesquels constitueront a 
l’avenir la majeure partie des personnes en fin de vie. La tache 
primordiale des prochaines annees consistera a etendre les soins 
palliatifs a ces groupes de patients, en collaboration avec les dis¬ 
ciplines concernees comme la geriatrie. 


RISQUE ET ESPOIR POUR L’AVENIR 

Dans l’histoire de la medecine, chaque nouvelle discipline a dii 
gagner son independance face aux disciplines etablies de longue 
date. Chaque fois, cela a donne lieu a des batailles de pouvoir. 11 y 
a un siecle, le premier titulaire de la chaire de pediatrie a l’hopital 
de la Charite a Berlin n’avait pas le droit de prendre ses repas avec 
les autres professeurs ordinaires. Le premier titulaire de la chaire 
de medecine palliative a Munich ne pouvait pas choisir lui-meme 
son personnel medical: celui-ci lui etait impose par les departe- 
ments d’anesthesiologie et d’oncologie. 

La medecine palliative court un danger majeur: se voir 
imposer une «reintegration forcee» dans l’ancien systeme 
medical. Ce scenario reduirait a neant ses principaux acquis, 
a savoir son ouverture sur d’autres groupes professionnels et 
d’autres disciplines, aussi a l’exterieur de la medecine - en 
particular les sciences humaines et sociales. Pour dejouer ce 
risque, la medecine palliative a plusieurs atouts: la population 
lui reserve un accueil favorable; les politiciens sont bienveil- 
lants a son egard; l’interet des medecins de famille pour les 
soins aux personnes gravement malades et en fin de vie gran- 
dit depuis quelques annees. Ce dernier point est specialement 
encourageant, car la discipline avec laquelle la medecine pal¬ 
liative partage le plus d’elements communs est justement la 
medecine generale. Au fond, la medecine palliative n’est lien 
d’autre qu’une medecine generale hautement specialisee pom- 
la fin de vie. II est d’ailleurs significatif que la medecine gene¬ 
rale rencontre autant de difficultes que la medecine palliative a 
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s’imposer an niveau academique, malgre son importance incon¬ 
testable pour le systeme de sante. 

Entre 2006 et 2011, en depit de nombreux obstacles, un 
reseau interdisciplinaire de chaires d’enseignement pour le 
domaine des soins palliatifs a pu etre mis sur pied a EUniver¬ 
site Ludwig-Maximilian de Munich (figure ci-dessous). Pre¬ 
miere mondiale, ce reseau reproduit, au niveau academique, 
la definition de la medecine palliative de l’OMS englobant 
les problemes physiques, psychosociaux et spirituels en fin 
de vie (Borasio 2011). Meme si la perennite de ce reseau est 
actuellement menacee, le seul fait qu’il ait pu naitre est de bon 
augure. Et il est rejouissant que cette experience munichoise ait 
servi precisement de modele a EUniversite de Zurich, qui a cree 
en 2015 une chaire en soins spirituels liee aux facultes de theolo- 
gie et de medecine. En plus, en 2016 il a ete possible de creer a 
EUniversite de Lausanne, a l’aide de fondations privees, la pre¬ 
miere chaire mondiale de soins palliatifs geriatriques. Voila des 
bonnes raisons de voir Eavenir avec un espoir prudent. 


Le reseau interdisciplinaire de chaires d’enseignement dans le domaine 
des soins palliatifs a EUniversite de Munich. 



C \ 

Chaire de 
travail social en 
soins palliatifs 

-._ J 
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VIVRE FACE A LA MORT: 

LE CADEAU DE LA MEDECINE PALLIATIVE 


Une question est souvent adressee aux medecins specialistes en 
soins palliatifs: « Comment supportez-vous un metier qui vous 
fait constamment cotoyer la souffrance, l’agonie et la mort?» 
Derriere cette demande s’exprime beaucoup d’empathie pour un 
travail pencil comme pesant ou meme deprimant. Or c’est exac- 
tement l’inverse: la medecine palliative est un cadeau; l’accom- 
pagnement de nos patients vers une mort paisible, une source 
d’epanouissement. Comparant la qualite de vie des personnels 
hospitaliers, une enquete du psychotherapeute Martin Fegg a 
d’ailleurs demontre que Ton n’est pas plus heureux a la mater- 
nite qu’aux soins palliatifs (Fegg, 2014). 

11 arrive que je doive expliquer, en societe, en quoi consiste 
mon travail a Fhopital. Si je dis que je suis neurologue, ce qui 
est exact, on me demande aussitot: «Ah, neurologue, vous allez 
peut-etre pouvoir m’aider! J’ai depuis des annees une migraine 
terrible et ma femme souffre d’une sciatique.» Si, par contre, 
je me presente comme specialiste en medecine palliative, on 
me demande de quoi il s’agit exactement. Puis l’interlocuteur 
s’arrange pour devier la discussion sur un autre sujet - la soiree 
est sauvee... 

Face a la mort, nous reagissons tous tres differemment. 
Source d’angoisse pour les uns, elle est abordee avec confiance 
par d’autres. La biographie, les experiences accumulees et les 
caracteres de chacun sont a l’origine de comportements indi- 
viduels aussi variables; la recherche en salutogenese, domaine 
recent de la psychologie qui etudie les facteurs favorisant la 
sante, nous Fenseigne. Subsiste la grande question, tout a fait 
legitime: comment vivre quand la mort fait signe ? Pouvons-nous 
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faire de cette experience ultime line occasion de grandir plutot 
qu’une epreuve traumatisante ? 

D’abord, il faut prendre conscience de ces deux contingences 
irrevocables: premierement, nous allons tous mourir; et deuxie- 
mement, nous ne savons pas quand. Nombre de philosophes 
ont disserte sur cette double certitude. En Fan 49 apres J.-C., le 
Romain Seneque se demandait deja dans son essai intitule avec 
a propos De la brievete de la vie comment nous devions integrer 
la mort dans nos vies: 

« Si l’on pouvait leur reveler a l’avance le nombre d’annees qu’il leur 
reste a venir, comme ils connaissent celui de leurs annees deja ecou- 
lees, quel serait l’effroi de ceux qui verraient qu’il ne leur en reste 
plus qu’un petit nombre! Comme ils en deviendraient economes! 
Ricn ne s’oppose a ce qu’on use d’un bien qui nous est assure, aussi 
petit soit-il; mais on ne saurait menager avec trop de soin le bien qui 
d’un moment a l’autre peut nous manquer.» 

Cette reconnaissance de notre finitude est le grand cadeau offert 
a toutes les personnes oeuvrant aux soins palliatifs - medecins, 
infirmiers, benevoles, assistants sociaux, psychologues, aumo- 
niers et d’autres encore. Le privilege de notre travail est qu’il 
nous donne la chance exceptionnelle de cotoyer des patients 
mourants qui nous apprennent a vivre. Cite dans le recent « rap¬ 
port Sicard» (du nom du Professeur Didier Sicard qui a pre¬ 
side la commission de reflexion sur la fin de vie en France), un 
citoyen de Grenoble dit: « On pense que ce sont les vivants qui 
ferment les yeux des mourants, mais ce sont les mourants qui 
ouvrent les yeux des vivants.» 

Le pasteur Peter Fror, ancien responsable de Faumonerie 
protestante de FHopital de FUniversite de Munich, a donne une 
conference intitulee «Tu meurs, et je vis ? Apprendre a vivre a la 
limite de la vie». II citait deux phrases tirees d’un poeme arabe: 
« Tant qu 'ils vivent, les homines dorment. Ils ne s 'eveillent que 
lorsqu ’ils meurent. » A quoi le pasteur Fror ajoutait: «Les mou¬ 
rants qui acceptent cet eveil nous emmenent dans un monde oil 
regne une tout autre verite que cede des vivants. » Puis encore: 
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«J’apprends Vurgence du temps. II ne reste plus beaucoup de 
temps. La valeur du moment present, de ce qni est maintenant 
possible et de ce qui sepasse maintenant, devient d’autantplus 
precieuse .» 

Je me souviens de Monsieur M., ce patient souffrant de SLA 
et pratiquant la meditation (chap. 5), qui est devenu une de mes 
principals sources d’inspiration. II m’a eveille au paradoxe que 
nous n’avons pas a vouloir la sante plus que la maladie, une 
longue vie plus qu’une vie courte. Car, comme l’a dit admira- 
blement Ignace de Loyola dans ses Exercices spirituels, nous 
ignorons ce qui est bon pour nous et nous nous meprenons sur le 
meilleur chemin a suivre pour atteindre le but supreme de notre 
existence. La rencontre avec ce patient d’une grande sagesse 
fut un evenement cle qui a change ma perspective: medecins 
ou infirmiers, nous devrions nous garder de nous apitoyer sur 
nos «pauvres malades». Peut-etre est-ce nous qui sommes a 
plaindre? Peut-etre avons-nous autant ou davantage besoin de 
l’aide de nos patients qu’eux de la notre? 

Apprivoiser la mort nous interroge sur le sens de la vie. Dame 
Cicely Saunders, la mere des soins palliatifs (chap. 4.1 et 10), a 
dit un jour: «Le plus terrible pour un etre humain n ’est pas de 
constater qu 'il a bien vecu et doit maintenant mourir; le plus 
terrible, c’est de se rendre compte, a Vheure de mourir, qu’il 
n ’apas vecu. » Le philosophe Arthur Schopenhauer abonde dans 
le meme sens, quoique sur un ton plus pessimiste: «A la fin, 
lorsqu 'ils tirent le bilan de leur existence, la plupart des gens 
trouvent qu 'ils ont vecu toute leur vie par interim. Ils s ’etonnent 
que ce qu 'ils ont laisse filer, sans y prefer attention, fut leur vie, 
precisement cette vie qu ’ils ont attendue en vain. Ainsi va-t-il du 
destin des hommes: trompes par I’espoir, ils dansent dans les 
bras de la mort .» 

D’ou puis-je tirer la certitude que les mourants sont de «bons 
maitres» pour la vie? Mon experience personnelle est confor- 
tee par de recentes etudes scientifiques. Elies ont etabli que les 
malades incurables et les mourants ont une conscience plus 
aigue de certaines valeurs fondamentales que les bien-portants, 
et qu’ils savent aussi mieux definir leurs priorites dans la vie. 
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Ces recherches portent sur la qualite de vie telle qu’elle est 
perdue ou vecue. Une enquete a compare deux groupes, un pre¬ 
mier echantillon de malades dont la duree de vie est tres limitee 
et un deuxieme reunissant des bien-portants (Neudert, 2004). 
Logiquement, presque tous les malades placent le contact avec 
leur famille en tete de leurs priorites. Plus surprenant, seulement 
53% des malades mentionnent la sante comme facteur de qua¬ 
lite de vie. Et ceux qui n’ont pas mentionne la sante sont preci- 
sement les memes qui estiment avoir une bonne qualite de vie 
en depit de leur maladie. En vivant face a la mort, les patients 
atteints de maladie incurable apprennent a se detacher de leur 
sante physique. 

11 y a concordance entre ces resultats et le deplacement des 
valeurs vers l’altruisme si caracteristique des patients en fin de 
vie; un phenomene que les recherches de Martin Fegg ont mis 
en exergue. Ce changement des priorites apporte une «recom¬ 
pense» : un gain de qualite de vie. Une question se pose a nous 
tous: comment arriver a reconnaitre, avant que la mort n’ap- 
proche, que Ealtruisme ameliore la qualite de vie? 

Pour y arriver, un homme fort sage conseille de nous laisser 
porter par les petits et les grands miracles de la vie qui peuvent 
nous surprendre a toute heure de la journee. L’histoire de Jascha, 
que j’ai vecue en so ins palliatifs pediatriques, est une de ces 
perles. 

Jascha, un adolescent de 14 ans, souffle d’une maladie du coeur depuis 
sa naissance. II a deja subi plusieurs lourdes operations et a passe une 
grande partie de sa vie a l’hopital. II doit maintenant subir l’operation la 
plus complexe. II a une chance sur trois de survivre a l’intervention et 
a ses consequences - et les medecins ont tendance a etre plutot« surop- 
timistes» dans leurs pronostics. Les chirurgiens pressent les parents 
d’accepter l’operation; il est question de retrait du droit de garde de 
l’enfant en cas de refus. Le pere et la mere hesitent, ils sont deses- 
peres. Lorsque nous sommes consultes, la sibiation semble bloquee. 
Une seule chose n’a pas encore ete faite: donner la parole a l’enfant. 
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Jascha est anormalement petit en raison de sa maladie (il a environ 
la taille d’un garqon de dix ans). Cela renforce la tentation de le pro- 
teger en le tenant a l’ecart de la discussion. Mais Jascha, confronts 
depuis toujours a la maladie et a l’eventualite de mourir, est incroya- 
blement mur pour son age, comme souvent avec les enfants grave- 
ment malades. II est vraiment un petit miracle. Je lui demande de se 
joindre a notre discussion, lui explique que les risques d’echec sont 
deux fois superieurs a la probability que l’operation reussisse. Et je lui 
demande ce qu’il souhaite. Or il s’avere que Jascha sait deja beaucoup 
plus sur sa situation que ce que Ton a era. (Entre-temps j’ai realise 
qu’aux soins palliatifs, les enfants, qu’ils soient patients ou proches 
d’un malade, savent generalement toujours beaucoup plus que ce que 
supposent les adultes.) Jascha nous explique de sa voix calme et pene- 
trante qu’il a d’abord ete contre l’operation a cause de tout ce qu’il a 
deja du traverser; mais ces demiers jours, il a longuement parle avec 
sa sceur ainee (ce que personne n’a su). Et il a decide de se faire operer 
pour elle et ses parents. Est-ce parce que Jascha s’est prononce seul, 
en toute liberte, pour l’operation que celle-ci a reussi ? Nul ne le saura 
jamais. Reste que l’adolescent en a bien supporte les consequences 
et les quelques complications. Aujourd’hui, plusieurs annees apres 
l’operation, Jascha vit a la maison et se porte bien. 


Ce n’est pas un privilege reserve au personnel des soins palliatifs 
que d’etre temoin de ces petits et grands miracles de l’existence. 
Je veux pourtant croire que notre travail nous y rend plus sen¬ 
sible. En effet, nous sommes sans cesse renvoyes a notre propre 
finitude. Ce n’est pas toujours agreable, mais cela aide grande- 
ment a supporter un peu plus sereinement les desagrements et 
parfois aussi le chaos de la vie, nos propres faiblesses humaines 
et celles que nous crayons deceler chez les autres. Si nous avons 
beaucoup de chance, nous pouvons, en prenant exemple sur les 
mourants, modifier quelque peu nos priorites. Nous ameliorons 
ainsi sensiblement la qualite de notre vie et nous nous enrichis- 
sons du sens que nous trouvons a el re au monde. Le present est 
un cadeau qui merite notre reconnaissance. 
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CONCLUSION 

L’essor de la medecine palliative a deja reussi a initier un chan- 
gement de perspective dans la medecine moderne. On assiste au 
passage d’une medecine «technocentrique » ciblee sur le traite- 
ment des organes vitaux a line medecine holistique integrant aux 
soins les besoins psychosociaux et spirituels du patient. La per¬ 
tinence de cette approche est une evidence pour tous les accom- 
pagnants qui la vivent au quotidien. Neanmoins elle se heurte 
a des resistances considerables: d’une part, le systeme medical 
traditionnel remet fondamentalement en question le renforce- 
ment suppose de la demarche medicale par des reponses psy- 
chosociales et spirituelles; d’autre part, il subsiste un malaise du 
cote des infirmiers, des assistants sociaux, des psychologues et 
des aumoniers a l’idee qu’ils doivent renoncer a une partie des 
«pouvoirs hermeneutiques» dont ils jouissaient sur leur terri- 
toire respectif, tant sur le plan pratique que theorique. 

La demarche des soins palliatifs tire sa force du dialogue et 
du consensus qui s’etablit entre plusieurs disciplines, chacune 
avec sa propre perspective, reunies autour du patient en fin de 
vie. Deux conditions sont a respecter: chaque metier reconnait 
sa specificite mais aussi son caractere limite; tous les acteurs 
s’orientent systematiquement sur les preoccupations, les besoins 
et les ressources du patient. 

Dans l’ideal, cet echange interdisciplinaire entraine le par- 
tage de points de vue qui permet a l’equipe de determiner, avec 
toute la sensibilite requise, l’accompagnement le mieux adapte 
a chaque malade et a son entourage. Les dimensions psychoso- 
ciale et spirituelle represented, a cet egard, les «plus-values» 
qui distinguent le care (prendre soin avec bienveillance) du cure 
(retablir l’etat de sante). 

Monsieur R., un patient de 55 ans atteint de SLA, s’entretient depuis 
deja deux heures avec moi et son epouse a propos de ses directives 
anticipees. Sa maladie a atteint un stade tres avance. II ne peut presque 
plus parler et sa respiration est considerablement entravee. II refuse 
strictement une ventilation assistee par tracheotomie et souhaite 
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recevoir de la morphine au moment de la phase tenninale dont il 
pressent rimminence. A la fin de l’entretien, je lui demande s’il a 
encore des questions. II me dit: «Docteur, quand serai-je de nou¬ 
veau en bonne sante?» C’est tellement inattendu que j’ai besoin d’un 
moment pour lui repondre: « La medecine ne peut pas vous debarras- 
ser de votre maladie ou arreter sa progression. Mais si vous realisez 
qu’elle ne limite pas et qu’elle ne limitera jamais l’essence de votre 
etre - votre personnalite, vos sentiments, votre intellect, votre capa¬ 
city a aimer et a etre aime - alors vous aurez deja fait un grand pas 
vers la guerison.» Monsieur R. sourit et dit: « Dans ce cas, docteur, je 
suis deja gueri.» Quelques jours plus tard, il meurt paisiblement dans 
son sommeil a la maison. 

L’espoir d’une vie eternelle est vain - du moins ici-bas. Mais 
l’espoir de mener jusqu’a la fin une vie digne en beneficiant 
d’un accompagnement de qualite se concretise pour toujours 
plus de personnes. Pour y arriver, il faut la collaboration de tous, 
professionnels et benevoles, proches et patients. Ainsi nous 
pourrons ensemble atteindre le but si bien formule par le poete 
Rainer-Maria Rilke: 

O Herr, gib jedem seinen eignen Tod. 

Das Sterben, das aus jenem Leben geht, 
darin er Liebe hatte, Sinn und Not. 

Seigneur, donne a chacun sa propre mort. 

La mort qui est enfantee de cette vie 
Ou il connut l’amour, le sens et la detresse. 
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LISTE DE SITES INTERNET UTILES 

Cette petite liste n’a pas Pambition d’etre complete. Ce sont des sites 
voire des portails de caractere general, qui peuvent etre utiles pour arri- 
ver a trouver des offres specifiques, par exemple locales. Comme il y a 
une forte dynamique dans le champ des soins palliatifs et de fin de vie, 
rechercher en ligne vaut toujours la peine. Mais il faut etre attentif, car 
l’internet n’a pas de controle qualite sur ses contenus... 

Le site web le plus important pour les soins palliatifs 
en Suisse 

Societe Suisse de Medecine et de Soins Palliatifs «palliative ch»: 
www.palliative.ch 

Ici on trouve aussi les liens pour les sites web des sections cantonales 
de palliative ch. 

Autres sites 

Association Alzheimer Suisse: www.alz.ch 

Association SLA Suisse: www.sla-association.ch 

Association Suisse des Sciences Medicales: www.samw.ch 

Association Suisse des services d’aide et de soins a domicile: 
www.spitex.ch 
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Caritas Suisse: www.caritas.ch 
Croix-Rouge Suisse: www.crs.ch 

Curaviva, Association des homes et institutions sociales Suisses: 
www.curaviva.ch 

Espace Pallium, Lausanne: www.espacepallium.ch 

FMH, Federation des Medecins Suisses: www.fmh.ch 

Infoentraidesuisse: www.infoentraidesuisse.ch 

Ligue Pulmonaire: www.liguepulmonaire.ch 

Ligue Suisse contre le cancer: www.liguecancer.ch 

Ligue Suisse pour le cerveau: www.hirnliga.ch 

Organisation Suisse des patients: www.spo.ch 

Pro infinnis, Pour les personnes handicapees: www.proinfinnis.ch 

Pro Senectute, Pour la vieillesse: www.prosenectute.ch 

Societe Franqaise d’Accompagnement et de Soins Palliatifs: 
www.sfap.org 

Strategie nationale en matiere de soins palliatifs. Office federal de la 
sante publique: www.bag.admin.ch/palliativecare 
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MOURIR 


Ce que l’on sait, ce que l’on peut faire, comment s’y preparer 

La peur de souffrir, celle de ne plus se sentir respecte comme individu et 
celle de la perte de controle sont parmi les plus grandes preoccupations 
des malades en fin de vie. C’est pourquoi, a travers cet ouvrage, l’au- 
teur voudrait nous aider a porter un regard lucide et serein sur la fini- 
tude de notre existence. 

Gian Domenico Borasio, professeur ordinaire de medecine pallia¬ 
tive au Centre Hospitalier Universitaire Vaudois, s’est specialise dans 
la medecine de la fin de vie d’abord en Allemagne, puis en Suisse. Cri¬ 
tique avec les exces d’une medecine «techniciste » qui parfois s’acharne 
au rallongement artificiel de la vie, refusant la banalisation de l’assis- 
tance au suicide, il defend la voie tracee par la medecine palliative qui 
combine l’apaisement des souffrances physiques et l’accompagnement 
spirituel et social du mourant et de ses proches. II aborde les thema- 
tiques centrales autour de la fin de vie, y compris le nouveau cadre legal 
suisse, les offres d’accompagnement existantes et les facteurs determi¬ 
nants pour la qualite de vie des malades. 

Ce livre est une invitation a reflechir dans le calme et sans tabou 
a nos priorites, nos valeurs, nos convictions et nos espoirs, si possible 
dans un dialogue avec les etres qui nous sont chers. Au cours de notre 
existence, ces reflexions restent rares et nous nous y consacrons sou- 
vent tardivement. C’est notre liberte de prendre, ici et maintenant, le 
temps necessaire a cette introspection. 
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